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Introducción: El cáncer es una de las principales causas de muerte en niños en todo el 
mundo, y la incidencia tiende a aumentar con el tiempo. La demora en la remisión de un 
paciente, la iniciación tardía o suspensión del tratamiento pueden significar la diferencia 
entre la vida y la muerte, situación que está relacionada con los gastos financieros 
generados por la enfermedad del niño los cuales son solventados por las familias. 
Objetivo. Determinar la carga financiera familiar asociada al cuidado del  niño con 
cáncer. 
Materiales y métodos: Estudio descriptivo con abordaje cuantitativo. Su muestra la 
constituyeron 50 familias de niños con cáncer vinculadas a la Fundación Traspasando 
Fronteras. El estudio contó con el aval del comité de ética de la Facultad de Enfermería 
de la Universidad Nacional de Colombia. Los datos se obtuvieron a través de la Encuesta 
Familiar “Costo financiero del cuidado de la Enfermedad crónica”. El análisis se realizó a 
través de la metodología Caracol. 
Resultados: Las fuentes de carga financiera que presentan los cuidadores de niños con 
cáncer son en su orden: transporte con un ángulo de 28.5°; comunicación , con un 
ángulo de 26.3°; salud con un ángulo de 20.8°; vivienda, con un ángulo de 19.7° y 
alimentos, con un ángulo de 17,4°.Algunas de las fuentes de soporte económico con los 
que cuentan las familias para el cuidado del niño con Cáncer son: ingresos mensuales 
por salario de uno de los padres, apoyo económico de otros miembros de la familia, 
apoyo de la Fundación Traspasando Fronteras, préstamos, venta de inmuebles. Al califi-
car el nivel de preocupación que les genera la carga financiera, el 58% de las  familias 
calificó 4, es decir, un nivel de carga alta, el 38% califico 3, un nivel medio, solo el 4% 
calificó 2, un nivel bajo. 
Conclusiones: Las familias de los niños con cáncer tienen una alta carga financiera 
asociada al cuidado del niño, la principal fuente de carga son los gastos en transporte. 
Las familias buscan apoyo en familiares y en la fundación, sin embargo este no es 
suficiente y deben optar por el endeudamiento. 
Palabras clave: Carga financiera de enfermedad; cáncer; niño. (MeSH) 





Introduction: Cancer is one of the leading causes of death in children worldwide, and the 
incidence tends to increase over time. Delay in referral, late initiation or discontinuation of 
treatment can mean the difference between life and death, a situation that is related to 
the financial expenses generated by the child's illnesses which are paid for by the 
families. 
Objective. Determine the family economic burden associated with the care of the child 
with cancer. 
Materials and methods: Descriptive study with a quantitative approach. Its sample was 
constituted by 50 families of children with cancer linked to the Trespassing Borders 
Foundation. The study was endorsed by the institutional ethics committee and signed the 
informed consent. The data were obtained through the "Financial Cost of Chronic Illness 
Care Survey". The analysis was performed through the Snail methodology. 
Results: The largest source of economic burden for caregivers of children with cancer is 
in their order: transport with an angle of 28.5, communication with an angle of 26.3, health 
with an angle of 20.8, housing with an angle of 19.7 and food with an angle of 17.4. Some 
of the sources of financial support for the families of children with cancer are monthly 
income for a parent's salary, financial support from other family members, support from 
the Trespassing Borders Foundation, loans, real estate selling. In assessing the level of 
concern generated by the economic burden, 58% of families rated 4, that is, a high 
burden level, 38% rated 3, an average level, only 4% rated 2. 
Conclusions: The families of children with cancer have a high financial burden 
associated with child care, the main source of burden are transportation costs. Families 
seek support in family and in the foundation; however this is not enough and should opt 
for indebtedness 
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El cáncer infantil a nivel mundial ha alcanzado ente el 2001 – 2010, una tasa de 140 
millones de casos en niños de 0 a 14 años. La leucemia representa casi un tercio de 
todos los cánceres infantiles. Los tumores del sistema nervioso central ocupan el 
segundo lugar con un 20% de casos, y los linfomas representan el 12% de los casos.  
En menores de 5 años, un tercio de los casos fueron tumores embrionarios, como 
neuroblastoma, retinoblastoma, nefroblastoma o hepatoblastoma1. 
 
El cáncer es una causa de mortalidad de los niños en Colombia; esta enfermedad 
impacta no solo al niño sino también a su familia2. Varios factores influyen en la 
incidencia y la supervivencia del cáncer; entre ellos están los económicos, sociales y 
culturales. Por otra parte la demora en la remisión de un paciente y la iniciación tardía o 
suspensión del tratamiento pueden significar la diferencia entre la vida y la muerte. A esto 
se suma la situación socioeconómica de las familias que está determinada por los 
ingresos y el nivel educativo de los cuidadores. Este factor es importante porque afecta 
tanto la salud como la longevidad3. 
Asimismo, el tratamiento para el cáncer en sus primeras etapas es muy intenso, porque 
se espera  lograr la remisión completa, siendo necesarias hospitalizaciones frecuentes y 
el traslado del niño y su cuidador, lo que provoca trastornos en la rutina de la vida 
familiar4, en el rol de cada integrante de la familia y en la escolaridad del niño enfermo y 
de otros niños5. 
 
Este cambio en las rutinas afecta la vida de las familias, influyendo no sólo en la unidad, 
relación y estado emocional de sus componentes; también se va a resentir a nivel 
laboral, por la pérdida o abandono del trabajo, la cual tiene repercusiones financieras6. 
Ante la necesidad de un acompañamiento continuo para el menor durante el tratamiento 
y curso de la enfermedad, algunos de los padres deben abandonar o disminuir sus horas 
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de trabajo, condición que trae como consecuencia una disminución en los ingresos 
familiares. La carga del cuidado se identifica tanto en el cuidador principal como en el 
grupo familiar por la alteración en la funcionalidad familiar e impacto en las esferas 
financieras, sociales y personales7,8. 
El marco de referencia en este trabajo, aporta elementos que dan surgimiento al estudio; 
en la significancia social, se presentan la problemática actual del cáncer infantil; en la 
significancia teórica, se presenta investigaciones enfocadas a el impacto que tiene el 
diagnóstico de cáncer infantil en las familias; en la significancia disciplinar se aborda el 
modelo para abordar la carga del cuidado de la enfermedad crónica no transmisible. 
El marco teórico, presenta los resultados derivados de investigaciones en el tema de la 
carga financiera familiar asociada al cuidado de una persona con cáncer y carga 
financiera familiar asociada al cuidado de un niño con enfermedad crónica. 
El marco metodológico, presenta el diseño y el análisis. Se trata de un estudio descriptivo 
con abordaje cuantitativo el cual  fue desarrollado en la Fundación Traspasado Fronteras 
que contó con el aval ético de la Universidad Nacional de Colombia. Para el análisis de la 
información se utilizó la metodología Caracol que consta de dos facetas: cuantificación 
del nivel de la carga y costo financiero de la carga. La primera tiene como objeto 
identificar el nivel del impacto o peso relativo del costo financiero en cada uno de los 
rubros o agrupación de ellos, y la segunda se orientó a describir los atributos peculiares 
del consumo del grupo familiar asociado al cuidado del niño con cáncer.  
En los resultados del estudio se presentan las características de las familias involucradas 
en el cuidado del niño, el gasto en pesos colombianos generado por el cuidado del niño 
con cáncer, la carga financiera atribuible al cuidado del niño con cáncer, los recursos 
financieros con los cuentan las familias y las consecuencias del cuidado del niño con 
cáncer. 
 
En la discusión se presentan los aportes del estudio y su relación con la literatura. El 
principal aporte del estudio es la medición de la carga financiera de los familiares de 
niños con cáncer.  
 
En los últimos títulos se presentan las conclusiones y recomendaciones. Las familias de 
los niños con cáncer  tienen una alta carga financiera asociada al cuidado del niño, la 
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principal fuente de carga son los gastos en transporte. Se recomienda realizar 
investigación de carga financiera asociada al cuidado del niño con cáncer en diferentes 










1 Marco Referencial 
 
El marco de referencia en este trabajo aporta elementos teóricos que dan origen al 
estudio; en la significancia social se presenta la problemática actual del cáncer infantil; en 
la significancia teórica, se presentan investigaciones enfocadas a el impacto que tiene el 
diagnóstico de cáncer Infantil; en la significancia disciplinar se aborda el modelo para 
abordar la carga del cuidado de la enfermedad crónica no transmisible. 
 
1.1 Significancia Social 
 
El aumento de las enfermedades crónicas no transmisibles (ECNT) en el mundo ha 
generado gran impacto a nivel epidemiológico, en la salud pública y en la economía. Es 
por eso que es un desafío para el siglo XXI, si no se establece un control sobre estas 
enfermedades se superara la capacidad de los países para afrontarlas2. 
Dentro de estas enfermedades crónicas no transmisibles se encuentra el cáncer, el 
cuales un grave problema de salud pública3. A nivel mundial, se registran al año 160.000 
nuevos casos de cáncer en menores de 15 años y 90.000 muertes por esta causa9. “Esta 
enfermedad es relativamente rara en niños (de 0 a 14 años) y adolescentes (de 15 a 19 
años). Algunas de las causas de los cánceres de la infancia incluyen cambios genéticos 
que se transmiten de padres a hijos, exposición a la radiación e infecciones debidas a 
ciertos virus”4.  
En cuanto a los tipos de cáncer, la leucemia representa casi un tercio de todos los 
cánceres, la principal es la leucemia linfocíticas aguda y en segundo lugar se encuentran 
los cánceres del sistema nervioso (20%)1.  
En países en vías de desarrollo, las tasas de mortalidad en cáncer infantil en menores de 
5 años son altas y las tasas de curación son en su mayoría parte bajas10. Para el año 
2008 hubo casi 100.000 muertes en menores de 15 años como consecuencia del cáncer 
en el mundo y más del 90% de estas muertes ocurrieron en países de ingresos medios a 
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bajos11. Los Factores económicos, sociales y culturales influyen notablemente en la 
supervivencia del cáncer. Asimismo, la tardía remisión de un paciente, al igual que la 
demora en el inicio del tratamiento, puede significar la diferencia entre la vida y la muerte. 
Uno de los factores que afecta la salud y la longevidad de las personas está determinada 
por la situación socioeconómica, relacionada con los ingresos y el nivel educativo de 
cada persona. Otros factores como el medio ambiente, factores genéticos, estado de 
salud pasado y presente y los factores psicológicos12también influyen considerablemente 
en la carga que el cáncer impone en la población4. 
A esto se le suma que el tratamiento para el cáncer en sus primeras etapas es muy 
exhaustivo, ya que se pretende lograr la remisión completa y por lo tanto exige 
hospitalizaciones frecuentes y traslado del paciente y su cuidador a los centros 
oncológicos, provocando alteraciones en la rutina de las familias y la desescolarización 
de los niños7, 8. 
La EC ha tenido un aumento inesperado en la población mundial y Colombia no es una 
excepción. Piñeros13 reporta que entre 1985 y 1989 el 16,2% de las muertes por cáncer 
infantil se dieron en los menores de 15 años, con una distribución similar en ambos 
sexos. En contraste, entre 2005 a 2008, esta proporción se redujo a 8,3%. A nivel 
mundial y en Colombia es evidente el problema de la cronicidad en los  infantes; dentro 
de las causas de morbilidad de los niños colombianos el 7% se asocian con neoplasias y 
enfermedades del sistema hematopoyético14. La Red de Gestores Sociales informa que 
"en Colombia los casos de cáncer en niños hasta los 15 años de edad, están en aumento 
y el tipo más común es la leucemia. En la actualidad se registran 1.200 casos cada año, 
y muchos de ellos fallecen en el primer año"15. 
Según la Liga Colombiana de Lucha contra el Cáncer, “esta enfermedad resulta ser la 
segunda causa de muerte infantil en el país. La mortalidad se estima sobre 17.993 
muertes, de las cuales 574 corresponden al cáncer”16. 
La Universidad Industrial de Santander a través de su centro de investigación 
epidemiológica reporta que la tasa anual de incidencia de leucemias en niños y niñas en 
Colombia es de 5,6 y 6 por 100.000 respectivamente, y la tasa de mortalidad de 4,5 y 4,2 
por 100.000 niños y niñas al año17.  
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El cáncer infantil es una problemática real en el mundo y Colombia no es la excepción    
ya que se reportan  altas tasas de mortalidad infantil por esta causa16. Las familias que 
cuidan niños con cáncer se enfrentan a una experiencia en la que sus gastos 
económicos aumentan18, 19 estos gastos son adicionales y, cuando los ingresos 
económicos no son suficientes, se corre el riesgo de interrumpir o abandonar los 
tratamientos aumentando la tasa de mortalidad en esta población. Es por eso que se 
requiere hacer visible esta problemática para darles soporte social.  
Esta problemática del cáncer infantil  requiere  de políticas de atención  a nivel mundial. 
Dentro de las prioridades en la agenda mundial del cáncer infantil se ha establecido la 
investigación clínica específica centrada en las necesidades de atención al cáncer en los 
países de ingresos medios y bajos, la cual incluye los cuidados de apoyo, las estrategias 
de prevención del abandono y el seguimiento entre otras11. 
Dentro de la respuesta a la problemática actual del cáncer infantil, se encuentra el 
Programa de Lucha contra el Cáncer20de la OMS, y en las Américas la OPS21 desarrolla 
acciones claves, mediante la colaboración con los Estados miembros para concientizar 
acerca del cáncer en la infancia y fortalecer su capacidad de respuesta. 
Como respuesta a la problemática del cáncer infantil en Colombia, el Congreso de la 
República decretó la Ley 1384 del 19 de abril de 2010, que tiene por objeto “establecer 
las acciones para el control integral del cáncer en la población colombiana, de manera 
que se reduzca la mortalidad, así como mejorar la calidad de vida de los pacientes 
oncológicos, a través de la garantía del Estado y de los actores que intervienen en el 
Sistema General de Seguridad Social en Salud vigente, de la prestación de todos los 
servicios que requieran para su prevención, detección temprana, tratamiento integral, 
rehabilitación y cuidado paliativo”22. 
Específicamente para al cáncer infantil se formulo la Ley 1388 de 2010 denominada “Por 
el Derecho a la Vida de los Niños con Cáncer en Colombia”23,cuyo objeto es  disminuir de 
manera significativa, la tasa de mortalidad por cáncer en los niños y personas menores 
de 18 años .A su vez la resolución 1383 de 2013 adopta el Plan Decenal para el Control 
del Cáncer en Colombia, 2012-2021, en el numeral 2.5 establece “la meta de garantizar 
el diagnóstico oportuno y el acceso a tratamiento al 100% de los menores de 18 años 
con sospecha de Leucemia Aguda Pediátrica”23. 
 
8 Carga financiera familiar asociada al cuidado del niño con cáncer 
 
Investigaciones24,25,26 han evidenciado que la dinámica familiar financiera en la 
experiencia del cáncer infantil se afecta, pero es importante adelantar estudios que 
exploren la carga financiera que enfrentan las familias que cuidan niños con cáncer para 
aportar evidencia científica útil para la implementación de leyes que  apoyen a los niños y 
sus familias con el fin de disminuir la mortalidad prematura en esta población y mejorar 
su calidad de vida. 
 
1.2 Significancia Teórica 
 
Al realizar la revisión bibliográfica se encuentran varias investigaciones enfocadas a los 
gastos financieros que representa el cáncer para la economía y el sistema de salud de 
las naciones, las cuales están enfocadas principalmente al cáncer en adultos y buscan 
impactar en la disminución de los costos para el sector salud27,28,29,30,31,32,33,34. Estos 
estudios han demostrado que las múltiples transfusiones, medicamentos de alto costo, 
hospitalizaciones frecuentes y tratamientos prolongados hacen que estos pacientes sean 
una carga clínica y financiera importante para la sociedad. Pocas investigaciones tratan 
la problemática de la carga financiera que representa el cáncer para las familias las 
cuales reportan que los cuidadores de los pacientes con cáncer han incrementado los 
problemas de salud, estrés psicosocial y experimentan efectos económicos adversos35, 36. 
La literatura e investigaciones científicas describen que los cuidadores familiares de 
niños con cáncer presentan carga en el cuidado la cual incluye la carga financiera por el 
aumento de los costos37 y la pérdida del empleo de alguno de los cuidadores principales. 
A la vez demuestran que cuidar sigue siendo un trabajo realizado fundamentalmente por 
mujeres. No obstante, los hombres cada vez se están vinculando más a esta labor. Los 
resultados del estudio “Afectación de los bienestares en cuidadores de niños y adultos 
con enfermedad crónica” confirman a la mujer como cuidadora principal de niños con 
cardiopatía (95,6 %) 24.  
También Fluchel25, en su estudio Geografía y la carga de la atención en los cánceres 
pediátricos demuestra una carga social y financiera significativa asociada con el cuidado 
de un niño con cáncer que, en muchos casos, se ve agravada por vivir en sitios alejados 
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a los centros hospitalarios. En el transcurso de la terapia los pacientes requieren decenas 
de visitas a la clínica, que puede sumarse rápidamente a una carga financiera. Por esta 
razón surge la necesidad de intervenciones que reduzcan al mínimo la carga en dichos 
pacientes y cuidadores. 
Estas visitas habituales al hospital y la falta de un domicilio para el niño y su cuidador, 
afecta a todos los componentes de la familia. La preocupación por las personas 
ausentes, la disminución de los recursos económicos, la asignación de nuevas funciones 
para cada miembro de la familia ante la ausencia de otros cambia su forma de vida26, 38. 
González y Fluchel25,26 coinciden en el impacto que tiene el diagnóstico de cáncer Infantil 
en las familias; al describir que el niño enfermo requiere ser ingresado en el hospital y las 
cuidadoras dejan su actividad laboral, de acuerdo al tipo de vinculación algunas deben 
hacerlo de forma provisional y otras definitiva. Algunos padres, si es posible y no peligra 
la economía familiar, dejan el trabajo de forma transitoria, en momentos clave y 
puntuales de la enfermedad. 
Bona39 ,describió en su estudio cuya poblacion fue de 86 padres, que más de una cuarta 
parte (28%) informaron que la enfermedad de su hijo había sido una gran dificultad 
financiera para la familia. Las familias pobres eran más propensas a reportar grandes 
dificultades (50%) que las familias ricas (21%).Las interrupciones del trabajo estaban 
presente en todos los niveles económicos, un 94% de los padres redujeron las horas de 
trabajo o dejaron de trabajar. En el 42% de las familias, uno o ambos padres renunciaron 
a un trabajo debido a la enfermedad de su hijo. 
En Estados Unidos, investigaciones reportaron que las familias de niños con 
enfermedades de cuidado especial presentaron un aumento en sus gastos de bolsillo 
debido a la atención de salud .Estas familias experimentaron carga financiera como 
resultado de los cuidados que deben brindar a los niños y esta es una causa del 
ausentismo laboral y el abandono de las responsabilidades en el trabajo dando como 
resultado el retiro o cambio de empleo40, 41. 
Rubira42 en su estudio sobre carga y calidad de vida en el cuidado del niño con cáncer  
describe en cuanto a la vinculación laboral, 65.6% se desempeñaban en actividades 
inherentes al hogar y 9.4% estaban desempleados, totalizando 74 % de cuidadores sin 
ingreso mensual. En este estudio, el promedio de tiempo de cuidado con el niño superó 
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un año (16.1 meses); en cuanto al sexo del cuidador hubo predominancia de mujeres 
ejerciendo la tarea del cuidado.  
Pardo43en su estudio muestra que de 100 cuidadores, treinta cuidadores dedican de 1 a 
8 horas al cuidado del niño con cáncer, treinta y uno de 9 a 12 horas, y treinta y nueve 
más de 13 horas. Los participantes realizaban las siguientes actividades: alimentarlo, 
acompañarlo, bañarlo, vestirlo, cargarlo, transportarlo, darle medicamentos, llevarlo al 
médico, adquirir medicinas y programar las citas médicas. 
Por otro lado Miller44 , refiere que el éxito de la atención médica del niño con necesidades 
especiales de atención de la salud no sólo depende de los servicios  profesionales, sino 
también de la inversión de tiempo por parte de la familia. Es por eso que la afectación 
laboral puede relacionarse con las altas demandas de cuidado del niño con cáncer. La 
carga del cuidado no solo es reconocida para el cuidador principal a la vez  el grupo 
familiar se ve afectado en la medida en que se identifica una alteración en la 
funcionalidad familiar e impacto en las esferas financieras, sociales y personales17. 
Flórez24, señala que los cambios epidemiológicos y los avances tecnológicos presentes 
en las últimas décadas en el sector salud, exponen la necesidad de estimar la carga 
financiera de las distintas enfermedades. Conocer la realidad de los gastos invertidos en 
una enfermedad es esencial para el diseño y la implementación de las políticas sanitarias 
del sector salud.  
Por otro lado Cacante45 en su investigación manifiesta que ante la pregunta realizada a 
las madres de niños con cáncer de si en nuestro medio existe apoyo institucional y social 
para ellas y las familias, manifestaron sentirse solas en el momento de asumir su nuevo 
rol.  El desamparo estaba presente desde el primer momento de la enfermedad por parte 
de las dos redes, formal e informal; en el segundo momento, por parte de la red formal, y 
así hasta el final; concluyendo que las familias, no tienen un apoyo constante y real.  
Al realizar esta revisión bibliografía no se encontraron estudios para Colombia sobre el 
gasto asociado al cáncer infantil; lo que se conoce es el estudio de Perez46 titulado “ “una 
mirada a los gastos de bolsillo en salud para Colombia “, el cual señala que los gastos de 
bolsillo son los pagos directos que tienen que hacer los hogares en bienes y servicios del 
sector salud, como medicamentos (no incluidos en el POS), hospitalizaciones o 
procedimientos ambulatorios, entre otros. 
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Después de realizar la revisión bibliográfica se evidencia que existe una carga financiera 
familiar asociada al cuidado y las familias de niños con cáncer tienen gastos adicionales  
derivados de este cuidado, los cuales deben suplir con sus propios recursos.  En 
Colombia no hay estudios sobre el tema, es decir que no se ha cuantificado la carga 
financiera familiar asociada al cuidado del niño con cáncer y es la familia  quien está sola 
y en riesgo de pobreza a causa del aumento de los gastos generados por este cuidado. 
 
1.3 Significancia Disciplinar 
 
El objetivo y meta de enfermería es el cuidado de la experiencia de la salud humana y en 
el caso del niño con  cáncer la carga financiera familiar está asociada al cuidado y está 
presente en la experiencia que tienen las familias, motivo por el cual no puede ser 
excluida; ellos son sujetos de cuidado para enfermería y requieren de un soporte social 
continuo. 
La disciplina en investigaciones ha abordado el impacto que tiene el cáncer infantil en la 
calidad de vida del cuidador. Barrera47 en su artículo de revisión reportó una afectación y 
carga en los aspectos psicosociales y socioeconómicos de los cuidadores. Esta carga 
incluye problemas financieros, de interacción social, resistencia familiar, calidad de vida y 
satisfacción del cuidado. 
Otro estudio cuyo objetivo fue identificar el impacto del cáncer de la niñez para el 
cuidador familiar, concluyo que “el daño a la vida del cuidador puede debilitar la relación 
niño / cuidador, daño producido por el impacto financiero del cáncer infantil en la vida del 
cuidador”48. 
Estos estudios demuestran que existe una carga financiera para las familias que cuidan 
al niño con enfermedad crónica35, pero aún falta determinar cuál es la carga financiera 
asociada al cuidado que tiene estas familias por cuidar un niño con cáncer. El conocer la 
carga financiera familiar  asociada al cuidado del niño con cáncer le permite a enfermería 
determinar las necesidades de cuidado en esta área y así proponer intervenciones de 
apoyo para estas familias. 
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Dentro de los abordajes de enfermería en el tema está el propuesto por el Grupo de 
investigación “Cuidado de Enfermería al Paciente Crónico” de la Facultad de Enfermería 
de la Universidad Nacional de Colombia quien propone el modelo para abordar la carga 
del cuidado de la enfermedad crónica no transmisible, “el cual es funcional, de 
orientación humanista, con una intervención propuesta en términos de servicio, de 
sucesión, pues presenta etapas para llegar a una finalidad; representativo, puesto que 
reproduce las características de la carga del cuidado y predictivo, ya que anuncia los 
posibles resultados de un cambio que está por venir, partiendo del grado de éxito de 
individuos en un contexto y proceso determinados”49. 
Dentro de los componentes del modelo los siguientes son importantes para el desarrollo 
de la investigación:  
El cuidado: “El cuidado implica la interacción de unos sujetos en un contexto con el fin 
último de lograr el desarrollo como personas y crecer en su capacidad como cuidadores. 
Este cuidado además de ser bien intencionado, debe ser un cuidado seguro”50. 
La carga: “Carga significa trabajo, dificultad, peso, desgaste, energía necesaria para 
algo. Cuando se habla de la carga del cuidado de la ECNT se hace referencia al esfuerzo 
adicional que implica para la persona con la ECNT o para sus cuidadores familiares o 
profesionales satisfacer las necesidades de cuidado”51. 
Este modelo se ha seleccionado por ser integral, ya que contempla las necesidades de 
los cuidadores, entre estas la carga financiera la cual repercute en el cuidado de los 
niños con cáncer, disminuyendo su calidad de vida y la de los cuidadores. Los niños 
deben cambiar sus hábitos alimenticios, su estilo de vida, deben ser llevados 
frecuentemente a los chequeos médicos lo que genera un aumento en el gasto familiar. 
El fenómeno de investigación se adapta a los indicadores del modelo como son la 
búsqueda de un mejor soporte social, menores costos del cuidado, mejor calidad de vida, 
mayor claridad en la situación de los usuarios, soporte que sirve de base para revisar las 
políticas de cuidado al niño con cáncer.  
Lo que se busca con esta investigación es evidenciar que las familias de niños con  
cáncer requieren de apoyo de tipo financiero para tener calidad de vida junto a los niños, 
debido a la carga financiera que presentan asociada al cuidado. Es por eso que 
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enfermería debe ejercer el liderazgo en el cuidado del niño con cáncer participando 
activamente en el planteamiento de políticas de salud donde se contemplen las 
necesidades financieras de los cuidadores para mejorar la calidad de vida de los niños 
con cáncer, evitar el abandono de los tratamientos y disminuir el riesgo de muerte 
prematura. En la actualidad en Colombia no hay estudios que cuantifiquen en pesos la 
carga financiera de las familias del niño con cáncer. 
 
1.4 Surgimiento del Problema 
 
Las Enfermedades Crónicas No Transmisibles (ECNT), que también se denominan 
Enfermedades No Transmisibles (ENT) o Crónicas, constituyen uno de los temas de 
salud pública de mayor complejidad y trascendencia financiera y social52. 
Según datos publicados por la Organización Mundial de la Salud (OMS), las 
enfermedades no transmisibles representan la causa de defunción más importante en el 
mundo. Los cuatro tipos principales de enfermedades no transmisibles son: las 
enfermedades cardiovasculares, el cáncer, las enfermedades respiratorias crónicas  y la 
diabetes53, 54. 
En la población infantil cada año se diagnostican más de 160.000 casos de cáncer y se 
estima que 90.000 de éstos morirán. Aunque la mayor parte de esos enfermos podría 
curarse si por medio de las  EPS del régimen contributivo o subsidiado  tuviera acceso al 
tratamiento básico de manera oportuna. No obstante, como cerca de un 80 por ciento de 
los niños que padecen cáncer en los países en desarrollo no tienen acceso a un 
tratamiento eficaz, uno de cada dos muere por esa causa53. 
Piñeros13, en su estudio  Mortalidad por cáncer infantil en Colombia durante 1985 a 2008, 
mostró que en un período de más de 20 años se registró un incremento en la proporción 
de muertes por cáncer en la población menor de 15 años, que pasaron de representar 
2,2% de las defunciones en 1985– 1989 a 3,5% en 2005–2008. 
En el caso de Colombia la Ley 1388 de 2010 tiene como Objeto: “Disminuir de manera 
significativa, la tasa de mortalidad por cáncer en los niños y personas menores de 18 
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años, a través de la garantía por parte de los actores de la seguridad social en salud, de 
todos los servicios que requieren para su detección temprana y tratamiento integral en 
Centros Especializados habilitados para tal fin”23. 
En el capítulo IV Artículo 13 la ley expone “que los beneficiarios de la misma tendrán 
derecho, cuando así lo exija el tratamiento o los exámenes de diagnóstico, a contar con 
los servicios de un Hogar de Paso, pago del costo de desplazamiento, apoyo psicosocial 
y escolar, de acuerdo con sus necesidades, certificadas por el Trabajador Social o 
responsable del Centro de Atención a cargo del menor”23. 
Es poca la ayuda financiera que la ley brinda a las familias de los niños con cáncer ya 
que sus necesidades no solo están en los gastos por desplazamientos y hospedaje; el 
niño con cáncer es un paciente dependiente, razón por la cual algún integrante de la 
familia debe dedicarse por completo a su cuidado, así lo informa Castillo54al reportar que 
entre los cuidadores de los adultos con cáncer, 47.8% estaban desempleados y 52.2% 
trabajaban en empresas de diversos sectores. Los ingresos mensuales de los que 
trabajaban eran menos de un SMMLV para 13%, un SMMLV para 34.8% y más de un 
SMMLV para 8.7%. De los familiares cuidadores de niños con cáncer, 67.6% refirieron 
haber dejado de trabajar o estudiar para dedicarse al cuidado de su hijo.  
Asimismo Blanco55, recomienda que con base en los reportes de las investigaciones y 
reconociendo las diferentes enfermedades es urgente la creación de políticas que tengan 
como objetivo establecer derechos para las personas dedicadas al cuidado de sus 
familiares en situación de enfermedad crónica. 
Es por eso que el profesional de Enfermería debe continuar fortaleciendo la investigación 
en temas sobre la problemática de las familias de personas que vivan en situación de 
enfermedad crónica, con el fin de presentar propuestas de creación de servicios y 
alternativas que den solución a esta dificultad basadas en la evidencia 55. 
La investigación y práctica de enfermería debe ser proactiva frente a tantas dificultades 
que viven las familias con pacientes en situación de enfermedad crónica para buscar 
respuestas y apoyarlos de manera más efectiva, al igual que para aquellos que cuidan a 
los niños de cáncer para evitar su aislamiento social y cualificar la práctica de enfermería; 
sólo así la enfermera podrá fortalecer y fortalecerse a sí misma como verdadera 
cuidadora y propiciar una mejor calidad de vida para las personas en esta situación56. 
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El tener un niño con cáncer es una experiencia dolorosa, que requiere de una mirada 
diferente de la enfermería, que debe basarse en la evidencia científica, personal, ética, 
artística y político social disponible, para aliviar el sufrimiento crónico e innecesario. El 
Grupo de Cuidado al Paciente Crónico de la Facultad de Enfermería de la Universidad 
Nacional de Colombia, ha reconocido la importancia de la investigación contextualizada 
en el área de cuidado al cuidador familiar de adultos que viven estas situaciones, para 
buscar a través de ella las respuestas que sean necesarias, con el fin de lograr un 
verdadero cuidado que permita el enriquecimiento humano en estas personas y sus 
familias56. Es necesario que enfermería inicie una participación activa en el planteamiento 
de políticas de salud donde se contemple un mayor apoyo económico para los familiares 
de niños con cáncer con el fin de contribuir en el mejoramiento de la calidad de vida de 
los niños y sus familias. 
De esta forma surge el problema de investigación que plantea el siguiente interrogante:  





La presente investigación busca determinar la carga financiera de las familias que cuidan 
al niño con cáncer para contribuir a la búsqueda y desarrollo de alternativas que 
disminuyan esta carga para las familias. 
Desde la significancia social como se ve, Las enfermedades crónicas presentan un 
aumento progresivo en la población infantil, si bien es cierto que la Organización Mundial 
de la salud ha planteado estrategias con el fin de prevenir y controlar estas 
enfermedades, en los niños las principales causas de cáncer son trastornos genéticos 
para lo que no aplicaran las políticas de prevención, sino de tratamientos oportunos que 
buscan disminuir la muerte prematura en los niños con cáncer. 
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Esta problemática no solo ha afectado al niño, también a las familias quienes luchan 
cada día por vencer barreras y dificultades que se presentan durante los tratamientos, las 
cuales son de tipo social, afectivo y financiero. 
Es así como, desde la perspectiva social, se justifica la importancia de abordar el 
fenómeno, ya que múltiples investigaciones han demostrado que cuando se tiene un niño 
con cáncer hay una carga social y financiera significativa. 
Un ejemplo claro es el tratamiento de la leucemia donde la inducción se caracteriza por 
ser un mes intenso que requiere de hospitalización prolongada para recibir tratamiento y 
de visitas frecuentes al médico; después continua con la fase de consolidación, que 
usualmente es más intensa y por lo general dura de 1 a 2 meses tiempo en cual el niño 
debe estar permanentemente con un cuidador. 
Cabe señalar la necesidad para enfermería de originar conocimientos relacionados con la 
carga financiera familiar del cuidado del niño con cáncer. En la actualidad se encuentran 
investigaciones en población adulta; es por eso que este trabajo aporta al 
enriquecimiento conceptual y teórico de futuras investigaciones que contribuyan a 
proteger la calidad de vida de los niños con cáncer y sus cuidadores familiares. 
Se espera que este conocimiento exponga la necesidad de generar políticas y programas 
que les permitan a las familias disminuir la carga financiera y contribuyan a mejorar la 
calidad de vida del niño con cáncer y su familia. 
 
1.6 Formulación del Problema 
 
¿Cuál es la carga financiera (consumo real efectivo) de las familias que cuidan del  niño 
con cáncer? 
 




1.7.1 Objetivo General 
 
 Determinar la carga financiera familiar asociada  al cuidado del niño con cáncer. 
 
1.7.2 Objetivos Específicos 
 
1. Describir las características de los actores involucrados en la carga 
financiera familiar asociada al cuidado del niño con cáncer.  
2. Describir el gasto general y el asociado al cuidado del niño con cáncer 
en pesos colombianos (COP) por cada rubro en el presupuesto familiar. 
3. Describir el grado de carga financiera familiar asociada al cuidado del 
niño con cáncer por cada rubro en el presupuesto familiar. 
4. Describir las fuentes de ingreso financiero y endeudamiento de las 
familias del niño con cáncer.  
5. Describir las consecuencias de la carga financiera familiar asociada al 




1.8.1 Niño con cáncer 
 
Definición conceptual. Población menor de 18 años a quien se le haya confirmado23 a 
través de los estudios pertinentes una alteración orgánica caracterizada por un proceso 
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de crecimiento y diseminación incontrolados de células. Puede aparecer prácticamente 
en cualquier lugar del cuerpo. El tumor suele invadir el tejido circundante y puede 
provocar metástasis en puntos distantes del organismo7. 
 
1.8.2 Familia que cuida a un niño con cáncer 
 
Definición conceptual. Grupo de dos o más personas, emparentados entre sí hasta el 
4º grado de consanguinidad y el 2º grado de afinidad, que conviven de forma habitual en 
una vivienda o parte de ella, tienen un presupuesto común57 y que asume las 
responsabilidades del cuidado del niño con cáncer .Esta familia participa en la toma de 
decisiones, supervisa y apoya la realización de  las actividades de la vida diaria para 
compensar la disfunción existente58 en el niño con cáncer. 
 
1.8.3 Consumo real efectivo en el cuidado del niño con cáncer 
 
Definición conceptual. Gasto monetario que  realiza la familia en alimentos, vivienda, 
salud, transporte, comunicaciones, bienes y servicios59 para satisfacer las necesidades de 
cuidado del  niño con cáncer. 
Definición operacional.  Es la diferencia entre la cantidad de dinero que la familia gasta 
actualmente  por cada rubro en el presupuesto familiar y la cantidad de dinero que la familia 
gastaba antes de que se presentara la enfermedad. 
 
1.8.4 Carga  financiera familiar del cuidado del  niño con cáncer  
 
Definición conceptual. Es el esfuerzo financiero adicional que la familia de un niño con 
cáncer debe hacer para suplir sus necesidades de cuidado51. 
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Definición operacional. Nivel de carga, definido como el peso relativo del costo 
financiero en cada uno de los rubros del consumo real efectivo atribuible al cuidado del 
niño con cáncer. Se obtiene calculando un cociente basado en la cantidad de dinero que 
la familia consume en el cuidado del enfermo y la cantidad de dinero que la familia 
consumía antes de que se presentara la enfermedad, lo que resulta en una proporción 
independiente del valor monetario. El cociente resultante es convertido a grados de un 










2 Marco Teórico 
La literatura muestra atributos de la carga financiera familiar asociado al cuidado de un 
niño con cáncer y sus factores relacionados. Para construir este marco teórico se realizó 
una búsqueda sistemática de literatura en las bases de datos Biblioteca virtual en salud, 
NursingOvid, PubMet , Proquest, Sinab, Scielo y lectura crítica de estudios relacionados 
con el tema. 
No hay muchos estudios que revelen la carga financiera del cuidado del niño con cáncer. 
Por esa razón se tomó la decisión de iniciar la búsqueda por carga de la enfermedad, 
luego carga financiera, carga financiera de la enfermedad, carga financiera en las 
familias  que cuidan a una persona con enfermedad crónica, y finalmente expandir la 
búsqueda a carga financiera en las familias que cuidan a un niño con enfermedad crónica 
y  carga financiera en las familias que cuidan a un niño con cáncer. A continuación se 
sintetizarán los principales hallazgos:  
2.1 Carga  de la enfermedad. 
 
La carga de la enfermedad crónica tiene un significado diferente desde la perspectiva de los 
pacientes, cuidadores familiares, profesionales e instituciones prestadoras de servicios de salud. 




Para cuidadores familiares y  pacientes la carga de la enfermedad se relaciona  con el cansancio 
físico que experimenta, el cual genera una disminución en su energía. Asimismo vivencia  un 
impacto de la carga a nivel psicosocial por la disminución de relaciones interpersonales, por falta 
de tiempo para compartir con amigos y familiares debido al cuidado del enfermo crónico. Por 
consiguiente el cuidador familiar, debido a la falta de energía que experimenta, ve disminuidas sus 
funciones cognitivas y  su nivel de salud, lo cual repercute a futuro en la calidad de atención que 
brinda al  sujeto de cuidado
61
. 
Las instituciones de salud, al igual que algunos profesionales, han asociado la carga de 
la enfermedad con el impacto generado a nivel financiero medido en términos de 
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productividad, discapacidad y muerte prematura, el cual se ve reflejado en un impacto en 
la economía de la sociedad, excluyendo la experiencia del cuidado 62,63,64.  
Es así como esta carga se mide por la frecuencia en la que se presenta la enfermedad y 
por las consecuencias mortales y discapacitantes que originan. Este enfoque 
epidemiológico aborda especialmente a quien recibe el cuidado e “incluye indicadores 
tales como años de vida ajustados por discapacidad (Avisas), años de vida con 
discapacidad (AVD), años de vida perdidos por muerte prematura (APMP), relación 
APMP/AVD, esperanza de vida saludable (Evisas) y calidad de vida percibida” 65.  
 
Rubinstein66 describe que las enfermedades cardiovasculares y el cáncer representan 
una alta carga de la enfermedad para un país (en su caso, Argentina) y que una de las 
soluciones para disminuirla es la implementación de Políticas públicas enfocadas al 
control de los factores de riesgo reducibles y mejorar la accesibilidad a los servicios de 
salud para un diagnostico precoz. 
 
Como señala Santacruz64 el impacto por la carga de las enfermedades crónicas en la 
población es subestimada por las autoridades sanitarias en gran parte del mundo a pesar 
de representar uno de los mayores gastos en salud a nivel global. Una de las 
consecuencias de esta subestimación es la participación del gasto de bolsillo de la 
población en el gasto en salud; por tanto, el sistema no está otorgando un nivel de 




,  al  evaluar  la carga de la enfermedad en países de América Latina, reportó  que 
las enfermedades crónicas saturan los servicios de salud, para los cuales algunos países 
no  cuentan con programas de prevención y controles por ser de baja letalidad, pero sí 
demandan recursos humanos y financieros que ponen en alerta a los sistemas de salud.  
 
“Se concluye que la carga  de la enfermedad, sin importar qué sujeto la experimenta, es 
un esfuerzo adicional  físico, psicosocial o económico que requiere de estrategias para 
minimizar las consecuencias que trae para los sujetos de cuidado” 61.  
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2.2 Carga financiera.  
 
Un país percibe la carga financiera en diferentes escenarios. En el Informe mundial sobre 
la violencia y la salud 2003 se aprecia que hay una carga financiera debido a la atención 
de victimas creada por el maltrato y descuido de menores. Dentro de lo calculado como 
carga están el costo asociado a tratamientos, visitas al hospital y otros servicios de 
salud69.  
En Colombia, en el informe del 2015 de Estabilidad Financiera calcula indicadores de 
carga financiera (servicio de una deuda mensual / ingreso mensual) y endeudamiento 
(saldo de la deuda / ingreso anualizado) enfocados a evaluar la capacidad de los hogares 
para cumplir con las obligaciones que han adquirido. De esta forma se evidencio que en 
los hogares los indicadores de carga financiera con respecto al año anterior aumentan en 
su mayoría por créditos de vivienda; aquellas familias que no cuentan con este tipo de 
crédito tienen menores niveles de carga. Para cumplir con las obligaciones muchos 
hogares deben recurrir a otras fuentes de endeudamiento y a la ayuda familiar, la cual ha 
cobrado importancia en los últimos tiempos70. 
 
Este endeudamiento en las familias es nocivo cuando, al mismo tiempo, la carga 
financiera y la participación de la deuda en el ingreso y en el patrimonio son muy altas y 
correlacionadas71. 
Angulo da a conocer cómo varias familias mexicanas, ante la carga financiera, deciden 
acudir a mecanismos como intercambios de préstamos, cadenas de endeudamiento para 
sobrevivir, los cuales traen como consecuencia un sobreendeudamiento, un aumento en 
la carga financiera y problemas de salud debidos al stress que esta genera72. 
Por otra parte, investigaciones han reportado que las familias no solo ven afectadas sus 
finanzas debido a las políticas económicas de los países; también su presupuesto 
familiar se ve perjudicado por eventos catastróficos, accidentes de familiares, muerte del 
padre o la madre que trabaja, enfermedades que impiden que se generen ingresos, 
pérdida del empleo. Ante esta carga financiera deben responder con el endeudamiento 
para pagar la salud o vender el capital con el que contaban73. 
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De lo anterior se puede concluir que la carga financiera está determinada por la 
capacidad que  tienen las familias para cumplir con las obligaciones que se han adquirido 
con diferentes acreedores, considerando la disponibilidad de recursos en un periodo 
específico para el interés de la deuda, y el monto de la deuda70.Sin embargo diversos 
factores modifican esta carga  aumentándola y uno de ellos es la enfermedad. 
 
2.3 Carga financiera de la enfermedad. 
 
En Colombia las enfermedades crónicas representan una carga para el sistema de salud, 
los costos directos e indirectos no solo afectan a las instituciones, igualmente los 
pacientes y cuidadores ven cómo se recienten sus finanzas ante la presencia de una 
enfermedad debido a costos muy altos y la intervención muy tardía, cuando ya no puede 
obtenerse un beneficio significativo para la salud del paciente y de la familia74.  
Caballero74 reportó que en Colombia en el 2004 el Estado, a través del sistema de 
seguridad social, asumió en costo de 20.000 millones de pesos anuales en el tratamiento 
de la artritis reumatoide, solo para 815 pacientes de aproximadamente 350.000 que 
padecen dicha enfermedad. 
Por otra parte Ferraris76 da a conocer que en Argentina al realizar un contraste entre la 
población pediátrica sana y los niños con enfermedad crónica el segundo grupo presentó 
mayor número de hospitalizaciones, consumo de medicamentos, mayor número de 
consultan ambulatoria  y más costos que la población pediátrica sana.  
De la misma forma Rodríguez77 da a conocer que en México las pruebas para el 
diagnostico confirmatorio de diabetes mellitus tipo dos ascendió en promedio a US$ 352 
por paciente entre el 2002 y 2004, encontrando que en el primer año de tratamiento los 
pacientes en promedio asistieron a seis consultas ambulatorias, ingresaron en el año dos 
veces al servicio de urgencias, permanecían 10 días en hospitalización y 6 en la unidad 
de cuidado intensivo y se sometían dos veces al año a intervenciones quirúrgicas.  
En este mismo país se evidenció que la discapacidad producida por accidentes de 
tránsito tiene un alto costo en cuanto a la demanda de los servicios de salud, en 
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diferentes ámbitos como consulta externa, sesiones de rehabilitación, uso de prótesis. En 
el 2012  este costo por la discapacidad fue de aproximadamente US$1.496,33 por 
persona78. 
Por otra parte son varios los factores que aumentan los costos ante la presencia de 
enfermedad. Es así como también se encuentra que las barreras para el acceso a una 
adecuada atención  aumentan los gastos; una de esta es la legal, la cual actúa sobre 
aquellos medicamentos que no estarían incluidos en el plan de salud; la segunda es la 
necesaria disponibilidad de recursos tecnológicos para la actualización del listado de 
medicamentos y el pago de cuotas o copagos para recibir la atención y los 
medicamentos74. 
En general la presencia de enfermedad en cualquier etapa de la vida afecta las finanzas 
de los países, de los pacientes y cuidadores por el alto costo de los tratamientos. 
 
2.4 Carga financiera en las familias que cuidan a una 
persona con cáncer. 
 
Las familias de pacientes con cáncer perciben una carga financiera, no solo por el 
proceso de la enfermedad del paciente sino a la vez por la disminución de los recursos 
económicos ya que en muchos de los casos el paciente aportaba financieramente para 
los gastos del hogar. 
Adicionalmente, existen unos costos de los cuidados no remunerados prestados por 
familiares o amigos de pacientes (es decir, para el cuidado informal) y una pérdida de 
ingresos después de la muerte prematura, y costos asociados con las personas que 
temporal o permanentemente abandonaron su trabajo para dedicarse al cuidado del 
enfermo. Esta situación impacta en la calidad de vida del paciente y de su familia79,80. 
Debido a estos gastos Warren
81
, en su estudio sobre costos de tratamiento para cáncer de 
mama, aporta que las mujeres informan que uno de los principales factores que deben 
abordar para elegir un tratamiento se relaciona con los recursos que tienen para cubrir los 
gastos de su propio bolsillo. 
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Otros estudios plantean que las condiciones crónicas tales como cáncer de mama, y 
enfermedad cardiovascular en las mujeres imponen una carga financiera significativa. 
Una mayor utilización de servicios sanitarios y el trabajo de pérdida de prevalencia entre 
las mujeres tratadas por estas condiciones contribuyen a estos costos adicionales30,82, los 
cuales aumentan en aquellas que experimentan una enfermedad recurrente. Es por eso 
que se buscan terapias que reduzcan el riesgo de recurrencia para reducir 
significativamente los costos83,84.  
Si bien es cierto que la mayoría de la gente ha sobrevivido al cáncer de tiroides, las 
recurrencias pueden ocurrir después de muchos años, por eso los pacientes deben vivir 
una vida de la vigilancia continua, lo que genera un gasto de bolsillo permanente85,86.  
Otros estudios demostraron que a pesar de estar afiliados a un sistema de salud hay una 
amplia gama de gastos médicos y no médicos relacionados con el cáncer. Adicional a 
esto todos los pacientes que estaban trabajando al momento del diagnóstico 
experimentaron una caída en los ingresos. Esto revela la naturaleza compleja y 
multidimensional del cáncer y de la carga financiera que se impone a los pacientes y a 
toda la unidad familiar87. 
Hay una amplia gama de costos soportados por los pacientes con cáncer y sus familias, 
gastos relacionados con las visitas al hospital, la nutrición y la ropa; estos  gastos 
adicionales pueden indicar que las necesidades y deseos son insatisfechos por la baja  
capacidad financiera con la que cuentas las familias para hacer frente a esta situación88. 
Estos gastos extra pueden ejercer efectos a largo plazo sobre las finanzas familiares. La 
atención primaria de seguimiento, la telemedicina y los tratamientos que tienen un menor 
número de visitas a las instituciones hospitalarias, puede servir para reducir costos en las 
familias y pacientes 89, 90,91,92. 
Se concluye que el tratamiento del cáncer en cualquier etapa de la vida trae 
repercusiones financieras para los pacientes y las familias, ellos deben asumir gastos 
adicionales que no son cubiertos por las aseguradoras y a la vez perciben una 
disminución de los recursos porque en estos casos el paciente aportaba para la 
economía del hogar. 
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2.5 Carga financiera en las familias que cuidan un niño 
con enfermedad crónica. 
 
Se reconoce en la práctica de enfermería y desde la literatura hay evidencia de la carga 
que representa para las familias el cuidado del niño con enfermedad crónica. Desde la 
disciplina de enfermería, se han desarrollado estudios que describen el fenómeno. A 
continuación, se presentan resultados de estudios relevantes que describen la carga 
financiera asociada al cuidado de un niño con enfermedad crónica. 
La enfermedad en los niños obliga a las familias a generar cambios no solo en sus roles; 
también en la distribución de los recursos económicos por una disminución de los aportes 
por parte de los miembros de la familia; estudios reportan un aumento del costo en salud 
por las frecuentes visitas a los centros hospitalarios y los controles permanentes93,94. Por 
otra parte, estos padres a menudo pueden ser obligados a faltar al trabajo con el fin de 
llevar a sus hijos a las citas con los médicos o profesionales de la salud95. Estas familias, 
por lo tanto, están en riesgo de disminución de la disponibilidad de recursos para el 
cuidado de sus hijos, que pueden conducir a consecuencias adversas para la salud de 
los niños96. 
Barrera reconoció en su revisión que el impacto sobre la calidad de vida en los 
cuidadores familiares de niños con enfermedad crónica afecta especialmente los 
aspectos psicosociales y socioeconómicos. Las mediciones de esta carga son diversas e 
incluyen entre otros la situación financiera, la interacción social, la resistencia familiar, la 
calidad de vida y la satisfacción con el cuidado47.  
Una consecuencia del cuidado del niño con enfermedad crónica es la pérdida del empleo 
o la disminución de horas laboradas, como lo ha reportado Blanco, quien encontró que el 
64% de cuidadores son las madres de los niños, un 37 % dejó su trabajo para cuidar a 
sus hijos. Así mismo muchas llevan más de 37 meses cuidando a los niños en situación 
de enfermedad crónica, un 30% dedica entre 7 a 12 horas al día a esta labor; sin 
embargo, el compromiso de estas cuidadoras no sólo es con la persona cuidada, sino 
con su núcleo familiar, lo que la obliga a ejercer diferentes roles, que pueden llevarla a 
una sobrecarga en las funciones y a un deterioro en la habilidad del cuidado55.  
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Okumura reportó que en los Estados Unidos aproximadamente el 24% de las familias 
con niños con enfermedades especiales han experimentado la pérdida de trabajo para 
satisfacer las necesidades médicas de su hijo. La disponibilidad de un sistema de apoyo 
a la atención, tales como el hogar médico, se asocia con una menor pérdida de trabajo 
presentado por las familias97.  
Plumb y Seiber98 identificaron que la enfermedad neurológica en los niños trae 
implicaciones y cargas financieras para las familias las cuales no están cubiertas por un 
seguro de salud. Una de estas cargas se da cuando se pierden los salarios de los 
padres, ya que toman tiempo para cuidar de su niño.  A nivel familiar individual, el 
derrame cerebral de un niño puede desafiar sustancialmente la situación financiera de 
una familia. Otro estudio identificó que los padres de niños con parálisis cerebral son más 
propensos a estar estresados y tienen mal estado de salud; esto se debe a los problemas 
que presenta el niño para la alimentación, la presencia de convulsiones, las percepciones 
generales de salud, la deficiencia intelectual y a los gastos generados por la 
enfermedad99. 
Kuhlthau41 reportó que en Boston un 40% de las familias con niños con enfermedades 
especiales, o 3.746.000 familias en todo el país, experimentaron un problema 
relacionado con las finanzas debido a la salud de los hijos, la cual tiene como 
consecuencia mal estado de salud del menor. Concluye que el desarrollo de un sistema 
adecuado de atención puede ser un mecanismo para aliviar la carga financiera de estas 
familias. 
Romero y Montalvo100 reconocen que los aspectos que afectan de manera negativa el 
bienestar social de los cuidadores de niños con cardiopatías congénitas están 
relacionados con la angustia por la enfermedad, la carga financiera por los costos de los 
tratamientos, el nivel de apoyo recibido y el compromiso del estado social en general. 
Miller afirma que el éxito de la atención médica del niño con necesidades especiales de 
atención de la salud no sólo depende de los servicios profesionales, sino también de la 
inversión de tiempo por parte de la familia44, es por eso que la afectación laboral puede 
relacionarse con las altas demandas de cuidado del niño con cáncer. 
Algunos niños con enfermedad crónica con el tiempo presentan deterioro en su 
funcionalidad y es necesario el uso de equipo para su cuidado. Un número creciente de 
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niños que sufren de enfermedades crónicas y que son asistidos por la tecnología son 
cuidados en casa, la mayoría de ellos por sus madres. El estudio de Thyen
101
  examinó 
cómo el cuidado en el hogar con elementos tecnológicos para el niño, afecta la salud 
mental materna y el empleo materno. Con el tiempo algunos miembros de la familia no se 
comprometen con el cuidado del niño, dejando toda la responsabilidad a la madre; las 
familias tienen menos capacidad para expresar sus sentimientos libremente o 
abiertamente, sentimientos como la ira, la agresión y el conflicto.  
Otros estudios han indicado que el empleo entre las madres de niños con enfermedades 
crónicas se asoció con una menor depresión102. Las madres con gratificantes trabajos 
parecen estar protegidas de los efectos negativos en la salud mental relacionada con la 
problemática en el hogar103. En circunstancias estresantes en el hogar, el ambiente de 
trabajo y un descanso de las responsabilidades domésticas de rutina pueden ayudar a 
las madres a sobrellevar el cuidado de un niño con una enfermedad crónica grave101. 
De lo anterior se puede concluir que las Enfermedades crónicas durante la niñez 
producen alteraciones en la dinámica familiar, no solo por el cuidado directo que 
requieren los niños, sino por el alto costo de los tratamientos y el aumento de la carga 
financiera derivada de la satisfacción de necesidades. Una de las mayores 
consecuencias del cuidado del niño con enfermedad crónica es que las familias se ven 
obligadas a abandonar sus empleos para dedicarse por completo al menor, 
disminuyendo los recursos económicos que daban soporte para las satisfacciones de 
necesidades, trayendo como consecuencia un deterioro de la calidad de vida de las 
familias y del niño. 
 
2.6 Carga financiera en las familias que cuidan a un niño 
con cáncer. 
 
La carga financiera asociada con el cuidado de un niño con cáncer tiene consecuencias 
graves y de largo plazo para las familias. Los gastos directos incluyen los viajes al 
hospital, alojamiento durante la noche, comida, llamadas telefónicas y el cuidado de otros 
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niños. En cuanto los gastos indirectos se ha reportado que los padres deben abandonar 
su rol de trabajador o estudiante para dedicarse al cuidado del niño19. 
Las terapias actuales para el cáncer infantil se han traducido en la mejora de las tasas de 
supervivencia. Sin embargo, esto se ha conseguido a un precio considerable para las 
familias, con los costos financieros, incluidos los gastos y la pérdida de ingresos 
adicional. Como lo reporta Upton y Eiser104, durante el diagnóstico del cáncer el 36,5% de 
las madres no tenían un empleo remunerado, 22.1% trabajaban a tiempo completo, el 34. 
5% a tiempo parcial y el 1.4% trabajó desde su casa. Después del diagnóstico, el 34,7% 
de las madres trabajadoras renunciaron a su empleo remunerado. Un  28,7% redujo sus 
horas de trabajo y el 2% cambió de empleo. 
Con relación a las horas diarias dedicadas por el(a) cuidador(a) al cuidado del familiar 
enfermo, otro estudio observó que 75% de los cuidadores de niños dedicaban de 2 a 24 
horas al día. La mayoría de los cuidadores tuvieron que abandonar sus ocupaciones para 
dedicarse al cuidado del enfermo, disminuyendo los ingresos. Esto posiblemente 
empeora la situación financiera deficitaria de las familias y por ende dificulta el cuidado 
que se da en el hogar a la persona enferma. Además, esto muestra que el cuidado del 
enfermo es una labor de dedicación casi exclusiva del cuidador(a) independientemente 
de la edad del enfermo54.  
Bona39 estudió el impacto económico del cáncer pediátrico en las familias y manifiesta  
que uno puede imaginar fácilmente que las familias que han perdido la mitad de sus 
ingresos durante el tratamiento de un niño pueden enfrentar diferentes opciones para 
cubrir los costos dando prioridad a algunas necesidades, por ejemplo a los alimentos 
sobre la calefacción de casa o evitar la atención médica para otros miembros. Concluye 
que se necesita un conocimiento más detallado de las compensaciones financieras 
realizadas por las familias de oncología pediátrica para dilucidar las posibles vías de 
impacto en el sufrimiento de niños. 
En la investigación de Fluchel25 los datos mostraron que tener un hijo con cáncer coloca 
una gran carga para las familias, como se evidencia por el trabajo perdido, los cambios 
en reubicación de viviendas, gastos de viaje, y ausencia escolar. Estas cargas fueron 
mayores para las familias de pacientes  que viven fuera de la ciudad. Su  estudio pone de 
relieve situaciones únicas para la población marginada y sugiere la necesidad de 
intervenciones que reduzcan al mínimo la carga en dichos familiares. 
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Ruiz105 identificó que cuando las familias son de sectores lejanos al centro asistencial, se 
provoca en ellas un distanciamiento temporal por parte del familiar que se ocupa de estar 
con el niño enfermo. En su  investigación las  madres estaban a  cargo del cuidado. Este 
distanciamiento trae consigo problemas monetarios para los padres y a veces ausencias 
prolongadas en su trabajo, así como, la necesidad de dejar al cuidado de algún familiar a 
sus otros hijos. 
Se ha reportado que los cuidadores no cuentan con ningún apoyo del Estado y sus 
condiciones socioeconómicas son precarias. El cuidador de los niños con cáncer está 
sometido a una gran carga física, emocional, financiera y social por la incertidumbre de 
su futuro debido a la enfermedad de su familiar, a la dependencia del niño por la 
inestabilidad de su enfermedad y la ansiedad; por todo lo anterior presentan una serie de 
reacciones emocionales, como dolor, estrés, frustración y ansiedad106. 
En cuanto a los ingresos familiares Castillo muestra que la mayoría de cuidadores se 
encontraban desempleados y los que trabajaban tenían ingresos muy bajos, lo que 
refleja la situación de empobrecimiento actual de la población colombiana. Los bajos 
ingresos económicos de los participantes hacen más difícil la tarea de los cuidadores 
debido, entre otras razones, a que no pueden contratar a otras personas para compartir 
la carga generada por el cuidado de su familiar y tener así tiempo para otras actividades 
familiares, personales y para el descanso107. 
Después de realizar una revisión bibliográfica se concluye que existe una carga 
financiera familiar asociada al cuidado del niño con cáncer, los cuidadores familiares 
tiene gastos adicionales derivados del cuidado, los cuales pueden afectar la calidad de 
vida del niño y a esto se le suma la disminución de recursos económicos producto del 
abandono laboral por el que se ven obligados los padres con el fin de permanecer junto a 







3 Marco Metodológico. 
 
Este capítulo presenta el diseño y el análisis. Se trata de un estudio descriptivo con 
abordaje cuantitativo el cual fue desarrollado en la Fundación Traspasado Fronteras. 
Para el análisis de la información se utilizó la metodología Caracol que consta de dos 
facetas: cuantificación del nivel de la carga y costo financiero de la carga. La primera 
tiene como objeto identificar el nivel del impacto o peso relativo del costo financiero en 
cada uno de los rubros o agrupación de ellos y la segunda se orientó a describir los 
atributos peculiares del consumo del grupo familiar asociado al cuidado del paciente.  
 
3.1 Marco de diseño. 
 
3.1.1 Tipo de Diseño. 
 
El presente estudio responde a un diseño de tipo descriptivo con abordaje cuantitativo.  
Es un estudio descriptivo porque estudia un fenómeno real, partiendo de un registro 
objetivo de la situación que vive cada familia, este diseño permite documentar el 
fenómeno de estudio Carga financiera familiar asociada al cuidado del niño con cáncer. 
La recolección de datos tiene abordaje cuantitativo, con él se pretende medir el 
fenómeno de estudio a través de la descripción, análisis e interpretación de datos 
obtenidos, mediante la aplicación de la encuesta familiar costo financiero del cuidado de 
la enfermedad crónica. 
Los estudios previos sobre este fenómeno se realizaron en familias que cuidan adultos 
con enfermedad crónica en general en Colombia y Guatemala. Se requiere continuar 
describiendo este fenómeno en familias que cuidan a personas con enfermedades 
crónicas específicas. 
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3.1.2 Unidad de análisis del estudio. 
 
Familias que cuidan a un niño con cáncer. El informante del estudio será el cuidador 
familiar. 
3.1.3 Criterios de inclusión. 
Para las familias: 
 Familias de niños a los que se les ha confirmado el diagnóstico de cáncer infantil.  
 
 Familias de niños que se encuentran en tratamiento contra el cáncer infantil, bien 
sea quimioterapia, radioterapia o cirugía.  
 
 Familias de niños que se encuentren en fase del tratamiento contra el cáncer en 
etapa de consolidación o mantenimiento.  
 
 Familias que llevan cuidando al niño dos meses o más, esto con el fin de poder 
cuantificar el consumo real efectivo previo y posterior al diagnóstico de cáncer.  
 
Considerando que el informante del estudio será el cuidador familiar, son criterios de 
inclusión para ellos:  
 Ser mayor de 18 años. 
 Tener un estatus mental intacto que le permita responder la encuesta.  
 
3.1.4 Criterios de exclusión. 
 
 Familias de niños a los que se les ha declarado sobrevivientes de cáncer.  
 
 Familias de niños en los que el presupuesto familiar se vea afectado por el 
cuidado de otro miembro de la familia con enfermedad crónica.  
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3.1.5 Muestreo.  
 
Se hizo un muestreo intencional por la accesibilidad a la Fundación Traspasando 
Fronteras, a la vez acorde con Mayorga108 se realizo una estimación. La calidad de la 
estimación tiene una relación directa con la calidad y cantidad de la información que se 
posea. De esta manera, procurando equilibrar la viabilidad del estudio, con la cantidad y 
calidad de la información a recolectar, se optó por una información admisible, como lo 
denomina el citado autor. 
Igualmente al tener una muestra cautiva permite  una disminución en el gasto debido al 
presupuesto limitado para conducir el presente estudio. También es de considerar que al 
año se presentan 1200 casos nuevos de cáncer infantil en Colombia, situación por la cual 
este muestreo correspondería al 4.1 % del total de casos nuevos anuales. Como se ve, 
hay una baja incidencia de cáncer infantil en nuestro país, situación que hace que el 
tamaño de esta muestra sea considerable en el marco de la incidencia nacional109.  
El concepto de carga financiera familiar surge con el estudio de validación de la encuesta 
“costo financiero del cuidado de la enfermedad crónica”, en el que se aplicó el 
instrumento a 45 familias que cuidan a una persona con Enfermedad Crónica  y que 
demostró la comprensión de la cronicidad como una experiencia de vida compleja con un 
impacto en la vida cotidiana del grupo familiar. Considerando los hallazgos de dicho 
estudio, la baja incidencia del cáncer infantil en Colombia y los argumentos anteriormente 
descritos se optó para este estudio una muestra intencional de 50 familias que cuidan a 
un niño con cáncer110.  
 
3.1.5.1 Escenario de la investigación 
 
Se exploró realizar la presente investigación en instituciones hospitalarias de atención a 
niños con cáncer sin embargo se identifico que existía un riesgo para aquellos niños que 
se encuentran en quimioterapia debido a la toxicidad hematológica  e inmunosupresión a 
que con lleva dicho tratamiento, lo cual trae como consecuencia susceptibilidad para 
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adquirir infecciones111,112 y por tratarse de menores de edad el cuidador debe 
permanecer a su lado y se estaría incurriendo en la violación del principio ético de no 
maleficencia, por tanto se considero pertinente desarrollar la investigación en la 
Fundación Traspasando Fronteras  buscando la protección de los niños. 
 
La Fundación Traspasando Fronteras113 desde hace 6 años acompaña de forma integral 
a los niños con lupus y cáncer de población vulnerable, en sus etapas de hospitalización 
o remisión, para que puedan mantener sus tratamientos de salud en Bogotá de manera 
satisfactoria. Cuenta con el apoyo de diferentes empresas a través del Programa de 
Responsabilidad Social, de las cuales mensualmente recibe donaciones que permiten 
cumplir con los programas establecidos y dar Soporte a los niños y jóvenes de todo el 
país en las áreas de alimentación, asesoría psicológica y espiritual, hospedaje, transporte 
y educación. 
Su objetivo es brindar un acompañamiento completo e integral a los niños de población 
vulnerable que sufran de cáncer o lupus, ya sea en etapas de hospitalización o remisión, 
para que puedan completar sus tratamientos de salud en Bogotá de manera 
satisfactoria.  
La fundación brinda ayuda en las modalidades de niño regular, y niño flotante, los 
primeros son aquellos que asisten regularmente y recibe semanalmente mercado y 
cuando están en tratamiento se entrega un kit de hospitalización mensual. 
Adicionalmente participa en los eventos lúdicos, recreativos y espirituales de la 
fundación. 
El niño flotante es aquel que es remitido de su ciudad de origen para tratamiento en 
Bogotá, durante ese periodo la fundación le brinda el mismo apoyo que un niño regular.  
Esta investigación es importante para la Fundación porque es un respaldo para el 
programa de la no deserción del cáncer infantil el cual tiene como propósito brindar 
ayuda a las familias con el fin de evitar el abandono de los tratamientos y la muerte la 
prematura de los niños con cáncer. 
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3.1.6 Recolección de datos. 
 
Para recolectar los datos de caracterización de los actores involucrados en la carga 
financiera familiar asociada al cuidado del niño con cáncer y debido a la importancia de 
otras variables que no se encontraban en la encuesta se elaboró una ficha de 
caracterización de la familia con los siguientes ítems, en lo referente al niño: diagnóstico, 
género, edad, escolaridad; número de personas que viven en el hogar y parentesco. En 
cuanto al cuidador se adiciono: edad, departamento de procedencia, estado civil, ingreso 
mensual. 
 
Para recolectar la información se utilizó la encuesta familiar Costo financiero del cuidado 
de la Enfermedad crónica, del Grupo de Investigación Cuidado de Enfermería al Paciente 
Crónico de la Facultad de Enfermería de la Universidad Nacional de Colombia. 
La encuesta está compuesta por cuatro dimensiones que incluyen: Los datos de 
identificación del cuidador y datos sociodemograficos, el consumo real efectivo atribuible 
al cuidado de las personas con enfermedad crónica el cual se discrimina en gasto de 
alimentos, vivienda, salud, transporte, comunicaciones, bienes y servicios. Este hace 
referencia al cálculo de consumo relacionado con el cuidado de la persona con 
enfermedad crónica, entendiendo que es adicional al que antes existía en la familia, lo 
que se obtiene mediante la determinación del consumo previo y posterior al cuidado de la 
persona con enfermedad crónica; la percepción de carga asociada con el costo financiero 
el cual se define como el impacto en las finanzas familiares derivado del cuidado de una 
persona con enfermedad crónica y por último, las observaciones relacionadas con el 
costo del cuidado110. 
De acuerdo con lo reportado por Mayorga y Cols110 la encuesta fue sometida al juicio 
expertos para su validación. El grupo incluyó 10 profesionales con formación en las áreas 
de administración, economía, contaduría, cuidado a la persona con enfermedad crónica y 
a sus familias. La validez consideró criterios de claridad, suficiencia, coherencia y 
relevancia. A partir de la validación con expertos se desarrolló la encuesta definitiva que 
está constituida por 76 ítems, agrupados en cuatro Dimensiones y que en conjunto 
permiten obtener la información necesaria para valorar el costo financiero relacionado 
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con el cuidado de una persona con enfermedad crónica en términos del consumo real 




 El presente proyecto se presentó en el Comité de Ética de la Facultad de 
Enfermería para estudio y, aprobación y expedición de aval.  
 Se presentó el aval ético ( AVAL-037-16) de la Facultad de Enfermería de la 
Universidad Nacional de Colombia a la Fundación Traspasando Fronteras donde 
se recibió la autorización de la directora. 
 Se dio a conocer el cronograma de actividades con las fechas en las cuales se 
aplicaría la encuesta “Costo financiero del cuidado de la enfermedad crónica”   
 Se realizó un acercamiento con el cuidador familiar de niños con cáncer que 
están vinculados a la Fundación Traspasando Fronteras, entre los meses de 
agosto y septiembre de 2016, donde se verificó que las familias cumplieran con 
los criterios de inclusión. 
 Una vez identificadas las familias, se procedió a explicar al cuidador familiar 
aspectos relevantes, haciendo claridad en los objetivos y la utilización de los 
datos, se leyó el consentimiento informado, se brindaron las explicaciones 
necesarias y posteriormente se realizó la firma del mismo por quienes decidieron 
participar voluntariamente. 
 Se realizó la recolección de datos en medio físico por medio de la encuesta 
“Costo financiero del cuidado de la enfermedad crónica” en la fundación en los 
meses de septiembre y octubre de 2016. 
 La encuesta fue aplicada al cuidador familiar por parte de la investigadora y dos 
auxiliares de investigación debidamente entrenados en su aplicación.  
  Se analizó la información mediante la metodología Caracol. 
 Se realizó la socialización de los resultados preliminares de investigación en el 
Seminario Internacional de cuidado de la Universidad Nacional de Colombia en 
2016. 
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 Se realizó la socialización del resultado final a la directora de la fundación 
Traspasando Fronteras y a los participantes. 
 
3.1.8 Riesgos del diseño. 
 
Se consideraron posibles sesgos que podían encontrarse en la investigación, entre los 
cuales se encontraron: 
 
3.1.8.1 Sesgo instrumental. 
 
Se garantizó la utilización de la encuesta “Costo financiero del cuidado de la enfermedad 
crónica” para la recolección de datos la cual se aplicó a todos los participantes del 
estudio. Esta cuenta con validez facial y de contenido. La encuesta no es objeto de otras 
pruebas de validez como la de constructo, ni de confiabilidad, ya que tiene respuestas 
categóricas que no requieren más pruebas de validez que la facial y de contenido 
Selección. La validez consideró criterios de claridad, suficiencia, coherencia y relevancia, 
la prueba de contenido demostró que la  propuesta refleja la comprensión de la 
cronicidad como una experiencia de vida compleja con un impacto en la vida cotidiana 
del grupo familiar. 




En la siguiente tabla se describen las variables (Tabla3-1) 




Tabla 3-1 Variables 
 
Caracterización 
Variable Nivel de medición 
Genero Nominal 
Tipo de cáncer Nominal 
Edad Razón 
Escolaridad Ordinal 




Tipo de familia Nominal 
Grado de consanguinidad Nominal 
Número de hijos Razón 






Consumo real efectivo en pesos 
colombianos. Razón 
Carga financiera asociada al 
cuidado del niño con cáncer. Razón 
Soporte económico 
Personas que asumen el costo del 
cuidado. Nominal 
Ingreso mensual Razón 
Consecuencia de la 
carga financiera 
Deudas Razón 
Nivel de preocupación Ordinal 
Conflictos Nominal 
Venta propiedades Nominal 
                                                Fuente: Datos de investigación 2016 
 




El cuidado del niño con cáncer acarrea gastos adicionales en todas las esferas del 
consumo y estos gastos significan una carga financiera familiar. 
 
3.2 Consideraciones éticas. 
 
Para esta investigación es clara la necesidad de mantener una conducta ética durante su 
proceso y desarrollo: por ello se tuvo en cuenta la Resolución No. 008430 de 199394, del 
Ministerio de Salud que establece las normas académicas, técnicas y administrativas 
para la investigación en salud, de la cual se tomó el aparte que se refiere a la 
investigación en seres humanos. 
Capítulo I de los aspectos éticos de la investigación en seres humanos, artículo 5, 6 y 8: 
durante todo el estudio se mantuvo el respeto a la dignidad de la persona y la protección 
de sus derechos y su bienestar. Esto se mantuvo durante la aplicación de la encuesta, la 
cual se llevo a cabo en una de las oficinas de la Fundación Traspasando Fronteras a 
puerta cerrada y solo se encontraba el cuidador familiar y la entrevistadora. Se decidió no 
abordar a los cuidadores en su hogar para no invadir su espacio privado en términos de 
espacio físico. 
El principio de la autonomía se respetó en la investigación al informar a los cuidadores 
familiares de niños con cáncer cuáles eran los objetivos del estudio, se dio la libertad de 
participar o no en la investigación, este principio ético se evidenció en la obtención de 
datos posterior a el diligenciamiento del consentimiento informado y el derecho del 
cuidador familiar de conocer la información pertinente y retirarse del estudio si desea. 
El principio de beneficencia se respetó al informar a los cuidadores familiares que esta 
investigación tiene un beneficio potencial para las familias de niños con cáncer, ya que 
sus resultados aportan evidencia científica útil para la implementación de leyes que 
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apoyen a los niños y sus familias con el fin de disminuir la mortalidad prematura en esta 
población y mejorar su calidad de vida. 
Por otra parte se abordó a los cuidadores familiares de niños con mínimo dos meses de 
diagnóstico con el fin de no interferir en el proceso de adaptación a la enfermedad 
permitiéndoles ajustarse a los cambios en el funcionamiento familiar respetando el 
principio de no maleficencia.  
Se minimizó el riesgo manteniendo una actitud favorable y una buena relación 
investigador – cuidador, se dedicó el tiempo necesario para la recolección de datos  
poniendo siempre los intereses de los cuidadores familiares por encima de los intereses 
del investigador.  
Asimismo la confidencialidad se aplicó en la presente investigación  al no mencionar el 
nombre de los participantes; los registros fueron utilizados solo para la investigación, no 
fueron utilizados por otras personas diferentes al investigador. Igualmente se garantizó 
mediante el uso restringido de la información recolectada y, como se planteo en el 
consentimiento estos datos serán custodiados bajo llave por el entrevistador durante 5 
años para evitar el acceso por parte de terceros. 
El principio de justicia: Se brindó el mismo trato a todos los participantes durante la 
realización del proyecto y se dio a conocer los resultados tanto a las directivas de la 
fundación como a los cuidadores familiares, los cuales se socializaron a través de una 
reunión en la Fundación Traspasando Fronteras. Los participantes que no asistieron 
recibieron la información por vía telefónica. En donde de forma breve se dio a conocer 
cuáles son los rubros en los cuales hay mayor carga financiera asociada al cuidado del 
niño con cáncer. En promedio la llamada duró 13 minutos y fue atendida por el cuidador 
familiar que respondió la encuesta, los datos quedaron consignados en un formato. 
Los resultados de la investigación se presentaron a las directivas de la Fundación 
Traspasando Fronteras, el estudio también se socializó en el XX Seminario Internacional 
de Cuidado de la  Universidad Nacional de Colombia 2016, igualmente se espera dar a 
conocer estos resultados a los administradores de salud y el Estado. 
El estudio se llevó a cabo con la  autorización: 
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 Del Comité de Ética de la Facultad de Enfermería de la Universidad Nacional de 
Colombia. Aval 037-16  ( Anexo F, pagina 99 ) 
 De la directora de la Fundación Traspasando fronteras. ( Anexo G, pagina 100 ) 
 Autorización del Grupo de Investigación Cuidado de Enfermería al Paciente 
Crónico de la Facultad de Enfermería de la Universidad Nacional de Colombia 
para la utilización de la encuesta familiar Costo financiero del cuidado de la 
Enfermedad crónica.( Anexo C, pagina 90 ) 
 
3.3 Marco de análisis. 
 
El marco de análisis de esta investigación, se presentó de acuerdo a los objetivos del 
estudio, teniendo en cuenta el tipo de diseño y las características de la encuesta, los 
cuales permitieron determinar la carga financiera familiar (consumo real efectivo) 
asociado al cuidado del niño con cáncer. 
El análisis se realizó con el apoyo de un experto estadístico en salud y enfermería, quien 
es coautor y experto en la metodología Caracol. Para este efecto se usó el programa 
SPSS versión 22 licenciado para la Universidad Nacional de Colombia, el programa 
Excel y el programa MathGraph3114 disponible de forma libre en la web. 
Se incluyó en el estudio 50 cuidadores familiares de niños con cáncer que estaban 
vinculados a la fundación traspasando fronteras y que cumplieron  con los criterios de 
inclusión, la recolección de la muestra se llevó  a cabo entre los meses de septiembre y 
octubre  de 2016. 
 
3.3.1 Análisis objetivo específico 1. 
 
El objetivo consistió en describir las características de los actores involucrados en la 
carga financiera familiar asociada al cuidado del niño con cáncer. Las variables 
nominales y ordinales se analizaron mediante estadística descriptiva determinando 
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frecuencia y porcentaje115. Para el análisis de variables de intervalo, sé utilizó estadística 
descriptiva  a través  de medidas de distribución  y tendencia central. 
3.3.2 Análisis objetivo específico 2. 
 
El objetivo consistió en describir el gasto general y el asociado al cuidado del niño con 
cáncer en pesos colombianos (COP) por cada rubro en el presupuesto familiar usando 
estadística descriptiva a través de medidas de distribución y tendencia central: media 
(promedio), deviación estándar, mínimo, máximo.  
3.3.3 Análisis objetivo específico 3. 
 
El objetivo consistió en describir el grado de carga financiera familiar asociada al cuidado 
del niño con cáncer por cada rubro en el presupuesto familiar. 
Para el análisis de la información se utilizó la metodología Caracol que consta de dos 
facetas: cuantificación del nivel de la carga y costo financiero de la carga. 
Para concretar el peso relativo de la carga, se determinó la cantidad de dinero que la 
familia invirtió en el cuidado del niño con cáncer y se contrastó con la cantidad de dinero 
que la familia consumía antes de que se presentara la enfermedad en un determinado 
rubro de la economía doméstica. El cociente de las dos cantidades expresó la proporción 
del consumo atribuible a la enfermedad respecto al consumo familiar en el rubro 
específico, independiente del valor monetario60. 
Se señaló la orientación dada al cociente, visto como cociente de catetos. Justamente el 
cociente correspondió a la tangente del ángulo. De esta manera el valor del ángulo 
cuantificó el peso relativo que sobrellevó la familia en un rubro particular, atribuible al 
cuidado del niño. Por tanto un mayor ángulo tuvo una mayor tangente, es decir entre 
mayor fue ese peso relativo, mayor fue el ángulo que lo representa.  
 
El cálculo del valor del ángulo, en grados, se concretó por medio de la función arco tan-
gente.  
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Se tomó como punto de referencia en la lectura de los valores el ángulo de 45°. Dentro 
de la caracterización de la carga financiera asociada al cuidado del niño con cáncer se 
tuvieron en cuenta los atributos: peso relativo medio y la desviación estándar. Así 
entonces de manera sumaria, concurrió el peso relativo medio y la desviación estándar 
concerniente al rubro particular. En los triángulos el ángulo representa el nivel medio y la 
hipotenusa la variabilidad del peso relativo del rubro en el conjunto de familias elegidas 
en la muestra.  
 
Los pesos relativos se compararon superponiendo ordenadamente los triángulos 
ulteriores generados para cada uno de los rubros según su desviación estándar, en 
sentido inverso al giro de las manecillas del reloj. El diagrama resultante compiló en una 
sola unidad gráfica la distribución de los rubros respecto a estos dos atributos 
estadísticos: el promedio y la desviación estándar.  
 
3.3.4 Análisis objetivo especifico 4. 
 
El objetivo consistió en describir el ingreso mensual de la familia del niño con cáncer.  
Para el logro de este objetivo se adicionó la pregunta de ¿cuál es el ingreso mensual de 
las familias que cuidan al niño con cáncer? .Para el análisis de esta variable continua, se 
utilizó estadística descriptiva a través de medidas de distribución y tendencia central: 
media, mediana, deviación estándar, mínimo, máximo. 
La variable  nominal se analizó mediante estadística descriptiva determinando frecuencia 
y porcentaje. Esta  variable fue: Personas que asumen el costo  del cuidado del niño con 
cáncer. 
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3.3.5 Análisis objetivo especifico 5. 
 
El objetivo consistió en describir las consecuencias de la carga financiera familiar 
asociada al cuidado del niño con cáncer.  
Las variables nominales y ordinales se analizaron  mediante estadística descriptiva 






Este capítulo presenta los resultados obtenidos a partir de la aplicación de la encuesta 
familiar Costo financiero del cuidado de la Enfermedad crónica. 
 
4.1 Características de los actores involucrados en la 
carga financiera familiar asociada al cuidado del niño 
con cáncer. 
 
4.1.1 Características sociodemográfica de la familia. 
 
En la tabla 4-1 se condensan la región de procedencia, zona, estrato, lugar de residencia. 
En ella es relevante que en relación con el departamento del cual provienen las familias 
de niños con cáncer un 38% son de Bogotá, seguido por 20% de Cundinamarca, 12% de 
Boyacá, 8% de Tolima y en menor proporción se encontró 6% de Casanare, Huila y 
Santander un 4 % cada uno y de los departamentos de Antioquia, Caquetá, Cauca, 
Chocó solo un 2% de cada uno. 
En cuanto al lugar actual de residencia, 56% viven en Bogotá, 26% en Cundinamarca 
,6% en Tolima y en igual proporción en Boyacá,4% en Casanare y  2% en Huila. La 
mayoría de cuidadores viven en zona urbana (84%) y en menor número en zona rural 
(16%).Se evidenció que algunas familias se han desplazado de su departamento de 
origen hacia la capital o a sitios más cercanos. Los estratos socioeconómicos presentes 
en esta muestra fueron 1 (48%), 2 (40%) y 3 (12%), debido a que la fundación brinda 
ayuda principalmente a cuidadores familiares  de bajos recursos. 
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Tabla 4-1. Región de procedencia, zona, estrato socioeconómico, lugar de residencia de 
las familias. 
Características  




Antioquia 1 2 
Bogotá 19 38 
Boyacá 6 12 
Caquetá 1 2 
Casanare 3 6 
Cauca 1 2 
Choco 1 2 
Cundinamarca 10 20 
Huila 2 4 
Santander 2 4 
Tolima 4 8 
Zona  
Urbana 42 84 
Rural  8 16 
Estrato 
socioeconómico 
1 24 48 
2 20 40 
3 6 12 
Lugar de residencia  
Bogotá 28 56 
Tolima 3 6 
Cundinamarca 13 26 
Huila 1 2 
Boyacá 3 6 
Casanare 2 4 
Fuente: Datos de investigación 2016. 
4.1.2 Descripción de las características de la familia. 
 
En la tabla 4-2 se presenta el tipo de familia, se observa que el 50% de las familias son 





Tabla 4-2. Tipología de la familia 
Tipología  de la  
familia 
N= 50  
n % 
Monoparental  4 8 
Nuclear 21 42 
Extensa 25 50 
Fuente: Datos de investigación 2016. 
 
En la tabla 4-3  se expone el grado de consanguinidad de las familias extensas, encontrando que 
de las  25  el 4% tienen un primer grado de afinidad, el 48%  tienen vinculo por segundo grado de 
consanguinidad, el 32% tienen un tercer grado de consanguinidad  y un 16%  cuarto grado de 
consanguinidad. 




en familia extensa 
N= 25 
n % 
1 grado afinidad 1 4 
2 grado consanguinidad 
12 48 
3 grado consanguinidad 8 32 
4 grado consanguinidad 4 16 
Fuente: Datos de investigación 2016. 
4.1.3 Características del niño con cáncer. 
 
En la tabla 4-4 se presenta el diagnóstico, género, edad y estudio de los niños con 
cáncer. En cuanto al diagnóstico principal se encontró que 70% padecen de leucemia, 
seguido de 18% carcinomas y el 12% sarcomas. En cuanto al género no hubo tendencia 
ya que el 50% eran niñas y el 50% niños. 
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Con relación al rango de edades de los niños con cáncer, 15 niños (30%) pertenecían a 
un rango de edad de 1 a 5 años, 16 niños en un rango de 6 a 10 años y 19 niños( 38%) 
en rango de edades de 11 a 15 años. Se evidenció que el 54% de los niños permanecen 
descolarizados, el 36% asistieron a clases y un 10 % aún no está en edad de ingresar a 
la formación académica. 
 




Tipo de cáncer 
Leucemias 35 70 
Carcinomas 9 18 
Sarcomas 6 12 
Genero 
Femenino 25 50 
Masculino 25 50 
Edad en años 
1-5 años 15 30 
6-10 años 16 32 
11-15  años 19 38 
Estudia 
No 27 54 
SI 18 36 
NA 5 10 
Fuente: Datos de investigación 2016 
4.1.4  Características del cuidador familiar. 
 
La tabla 4-5 presenta el género, edad, escolaridad, estado civil y ocupación del cuidador 
familiar. De 50 cuidadores familiares de niños con cáncer que están vinculados a la 
Fundación Traspasando Fronteras se observó que 86% son mujeres y 14% hombres, 
cuyo rango de edad es predominantemente entre 31 y 45 años (48%), un 24 % se 
encontró entre 18 a 30 años, de 46 a 60 años se encontró 24% y mayores de 61 años se 
encontró un 4%. 
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Referente al grado de escolaridad predominaron las personas con nivel de bachillerato 
completo 18 (36%); seguido de 13 cuidadores familiares con nivel primaria 
incompleta(26%),con nivel primaria completa 7 (14%) en igual proporción 7 cuidadores 
con bachillerato incompleto (14%); en menor porcentajes se encontró los niveles técnico 
3 (6%) y universitario 2 (4%). 
El estado civil del cuidador familiar de niños con cáncer se distribuye así:, 46% son unión 
libre, seguidos por 24% que son casados, solteros (a) 18%, separados (a) 10% y viudos 
(a) 2%. La mayoría de cuidadores familiares de niños con cáncer estaban dedicados al 
hogar (82%), solo 10% eran empleados, 4% trabajaban independiente y otro 4% 
manifestó ocuparse en otras actividades. 





Femenino 43 86 
Masculino 7 14 
Edad 
18 - 30 12 24 
31 - 45 24 48 
46 - 60 12 24 
Mayor a 61 2 4 
Escolaridad 
Primaria incompleta 13 26 
Primaria Completa 7 14 
Bachillerato Incompleto 7 14 
Bachillerato completo 18 36 
Técnico 3 6 
Universidad Completa 2 4 
Estado civil 
Casado(a) 12 24 
Separado(a) 5 10 
Soltero(a) 9 18 
Unión Libre 23 46 
Viudo(a) 1 2 
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Ocupación 
Empleado 5 10 
Hogar 41 82 
Trabajo Independiente 2 4 
Otro 2 4 
Fuente: Datos de investigación 2016 
 
En la tabla 4-6 se presenta si el cuidador es único o no, tiempo en la relación de cuidado 
y número de horas diarias de cuidado. 
Se encontró que 82% eran únicos cuidadores y 18% recibió ayuda de otras personas 
para el cuidado. De ellos 98% cuidaban al niño desde el diagnóstico y 2% no. Respecto 
al número de horas que dedicaron diariamente al cuidado del niño con cáncer 39 
cuidadores (78%) le dedicó de 21 a 24 horas, 8 (16%) dedicó de 13 a 20 horas y solo 3 
(6%) menos de 12 horas. 72% de cuidadores familiares llevaba entre 1 a 5 años 
ejerciendo el rol de cuidador, 22% menos de 1 año y 6% más de 6 años. 





Único cuidador  
No 9 18 
Si 41 82 
Tiempo que lleva 
como cuidador 
Mayor a 3 meses  y menor a 
1 año 11 22 
1 - 5 años 36 72 
6 años o mas 3 6 
Número de horas que 
dedica diariamente al 
cuidado del niño 
Menor a 12 horas 3 6 
13 - 20 8 16 
21 - 24 39 78 




4.2 Gasto general y asociado al cuidado del niño con 
cáncer. 
 
El objetivo consistió en describir el gasto general y el asociado al cuidado del niño con 
cáncer en pesos colombianos (COP) por cada rubro en el presupuesto familiar. 
En la tabla 4-7 se condensó el gasto general y el asociado al cuidado del niño con cáncer 
en pesos colombianos (COP) en alimentación y vivienda. En cuanto a los gastos en 
alimentación, las familias de los niños con cáncer gastaron mínimo de 300.000 COP y un 
máximo de 1.200.000 COP mensuales, con un promedio de 571.480 COP. De este gasto 
en promedio 185.500 COP estaba asociado al cuidado del niño con cáncer. El cuidador 
manifestó que este incremento fue debido cambios nutricionales a los cuales debieron 
acogerse por la enfermedad del niño, el 32% de las familias tuvo un gasto adicional en 
carnes, 28% en verduras, 24% en  suplementos nutricionales 24% y un 8% en lácteos. 
En relación con el gasto en arriendo el 26% de las familias tenía vivienda propia o vivían 
con familiares sin tener gasto en este rubro. El 74% gastaron en promedio mensual 
303.500 COP en arriendo, con un máximo de 700.000 COP mensuales. De este gasto en 
promedio 93.020COP estaba asociado al cuidado del niño con cáncer. El 22% de las 
familias se trasladó de región debido a la enfermedad del niño y el 20 % cambió de 
vivienda por requerimientos en la infraestructura.  
En electricidad las familias gastaron en promedio mensual 49.180 COP, con una 
desviación estándar de 41.220 COP, el gasto adicional por el cuidado del niño en 
promedio fue de 18.980 COP. El 44% relacionó este incremento con un mayor uso de 
electrodomésticos, el 32% manifestaron que debieron preparar alimentos con más 
frecuencia, solo un 10 % dijo no percibir aumento en este rubro y el 4% aumento el gasto 
por el uso de la máquina de oxigeno. El mínimo en este rubro fue de cero COP. Un 
cuidador informó que tenía el servicio de manera ilegal, el máximo es 250.000 COP. 
El promedio de gasto mensual de gas para las familias fue de 29.992 COP del cual en 
promedio 11.240 fue adicional al cuidado del niño. El 97% aumentó el consumo de gas 
debido a la preparación frecuente de alimentos y solo un 6% no tuvo incremento en este 
rubro debido a que este servicio estaba incluido en el pago del arriendo. En agua, la 
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media del gasto mensual fue de 68.926 COP y se tuvo un gasto adicional en promedio de 
23.440 COP, por el cuidado del niño, el 50% de los cuidadores familiares concordaron en 
que este incremento se debe al aumento de las medidas de aseo en el hogar. En cuanto 
al gas y la luz el consumo mínimo fue de cero COP, estos servicios estaban incluidos en 
el pago de arriendo. 
En lo referente a servicio doméstico y atención a visitas, solo el 24% informó tener un 
gasto adicional por servicio doméstico; en promedio el gasto mensual fue 62.800 COP, 
con una desviación estándar de 142.600 COP. El gasto adicional por el cuidado del niño 
en promedio fue de 47.200 COP. 7 cuidadores afirmaron que este gasto se debió al 
cuidado del niño, en 4 el gasto se debió al cuidado de otros  niños y 1 manifiesta que fue 
para ayuda del aseo del hogar. Los 12 cuidadores familiares afirmaron que este gasto se 
adquirió después de la enfermedad del niño. La atención de visitas es un rubro que 
aumentó los gastos familiares, el promedio del gasto es de 16.760 COP con un aumento 
promedio de 13.940 COP debido a las visitas que recibe el niño. 
Tabla 4-7 Gasto general y el asociado al cuidado del niño con cáncer en pesos 
colombianos (COP) en alimentación y vivienda. 
Gasto general  por cada rubro en el presupuesto 
familiar en pesos colombianos 














Alimento 571.480 211.820 300.000 1.200.000 Alimento 185.500 104.521 50.000 600.000 32,4 
Arriendo 303.500 214.052 0 700.000 Arriendo 93.020 141.307 0 520.000 30 
Energía 49.180 41.220 0 250.000 Energía 18.980 31.196 0 180.000 38,5 
Gas 29.992 17.215 0 75.000 Gas 11.240 7.590 0 35.000 37,4 
Agua 68.926 50.516 0 250.000 Agua 23.440 29.162 0 150.000 34 
Servicio 
domestico 
62.800 142.600 0 600.000 
Servicio 
doméstico 
47.200 118.649 0 600.000 75 
Atención a 
visitas. 
16.760 27.104 0 120.000 
Atención a 
visitas. 
13.940 22.210 0 90.000 83 




En la tabla 4-8 se condensan Gasto general en salud del niño con cáncer y el gasto en 
salud del cuidador familiar en pesos colombianos (COP) en EPS del régimen contributivo 
o subsidiado y medicamentos. 
En lo referente a los costos en salud el 90% de los cuidadores familiares no asumieron 
costos por la enfermedad del niño; estaban afiliados a EPS del régimen contributivo o 
subsidiado. Sin embargo, a pesar del diagnóstico de cáncer, un 10% debió realizar algún 
pago adicional por la prestación del servicio de salud del niño. El promedio mensual de 
este gasto fue de 4.840 COP un máximo de 90.000 COP. Por el cuidador el gasto 
promedio mensual en servicios de salud fue de 21.780 COP. Ningún cuidador 
complementó este servicio con medicina prepagada. 
En cuanto al pago de medicamentos incluidos en el POS el cuidador familiar pagó en 
promedio mensual 18.360 COP por el niño, y por medicamentos para él en promedio 
4.780 COP, por medicamentos no incluidos en el plan obligatorio de salud el gasto 
promedio fue de 105.840 COP del niño, en el caso de los cuidadores el promedio 
mensual fue de 32.562 COP.  
 
Tabla 4-8 .Gasto general en salud del niño con cáncer y el gasto en salud del cuidador 




Gasto en salud del niño con cáncer en pesos 
colombianos 
















21.780 55.500 0 215.000 
Medicamentos 
POS 
18.360 36.162 0 150.000 
Medicamentos 
POS 
4.780 10.025 0 40.000 
Medicamentos  
no POS 
105.840 210.502 0 140.000 
Medicamentos  
no POS 
32.562 52.280 0 280.000 
Fuente: Datos de investigación 2016 
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Solo el 12% de las familias de los niños con cáncer tuvieron un gasto en servicios de 
apoyo como enfermería y paramédicos, el 42% tuvo un gasto en medicina alternativa con 
un promedio mensual 179.700 COP. Solo el 20% de los cuidadores adquirió algún tipo 
seguro por la enfermedad del niño y el promedio mensual de este gasto fue de 4.986 
COP. 
 
El gasto experimentado en el cuidador familiar en aseo del hogar e higiene personal fue 
de una media mensual de 152.120 COP, con un mínimo de 45.000 COP y un máximo de 
400.000 COP, del cual un promedio de 60.100 COP fue por el cuidado del niño con 
cáncer. 52% atribuyeron este gasto a elementos especiales de higiene personal y 
tapabocas para el niño. Un 44% manifestó que aumentaron su gasto por el uso frecuente 
de desinfectantes y elementos de aseo para el hogar debido a la enfermedad del niño y 
un 4% refirió que debe comprar elementos especiales como bolsas de colostomía para el 
niño. 
 
En la tabla 4-9 se condensan el gasto general y el asociado al cuidado del niño con 
cáncer en pesos colombianos (COP) en transporte. 
 
Con respecto al gasto en transporte público, mensualmente las familias gastaron un 
promedio de 687.600 COP. De este gasto un promedio de 432.900 COP se debió al 
cuidado del niño con cáncer. En cuanto a la causa de este consumo 38% de las familias 
se transportaron en taxi y en igual proporción (38%) se transportaron en vehículo 
intermunicipal; 22% se transportó en Transmilenio y 2% refiere no haber percibido 
incremento en este rubro. Solo un 12% de familias tuvo acceso a transporte particular y 
el gasto mínimo semanal fue de 128.571 COP y un máximo de 2.211.428, con un gasto 
mínimo de cero  COP debido al cuidado del niño con cáncer ,un cuidador manifestó que 
la entidad promotora de salud cubría los gastos de transporte  y un gasto máximo de 






Tabla 4-9 Gasto general y el asociado al cuidado del niño con cáncer en pesos 
colombianos (COP) en transporte. 
Gasto semanal general  por cada rubro en el 
presupuesto familiar en pesos colombianos  















Transporte  687.600 444.870 128.571 2.211.428 Transporte 432.900 406.770 0 1.714.285 62,9 
 
 
En la tabla 4-10 se condensan el gasto general y el asociado al cuidado del niño con 
cáncer en pesos colombianos (COP) en comunicaciones. 
 
En cuanto a los gastos en comunicaciones, el consumo de teléfono fijo en promedio al 
mes de las familias de niños con cáncer fue de 13.140 COP y el gasto adicional por el 
niño fue en promedio 2160 COP. El consumo de telefonía móvil en promedio fue de 
46.500 COP y hubo un gasto extra por causa del niño de 29.260 COP. El 36% de las 
familias aumentaron el consumo en telefonía móvil debido a las hospitalizaciones del 
niño, el 8% se vieron obligados a cambiar de plan por la enfermedad del niño, en igual 
porcentaje (8%) refirieron que aumenta la comunicación con familiares que viven en otra 
región y otro 8% adquirió la telefonía móvil por la enfermedad del niño.  
En lo referente a si cuentan con internet el 60% de las familias no tuvieron este servicio y 
solo un 40% sí, de los cuales 28% aumento la velocidad y un 20% lo adquirió por la 
enfermedad del niño. El gasto de Internet, en promedio fue de 17.673 COP y el gasto 
adicional debido al cuidado del niño es de 10.220 COP. En cuanto a la televisión por 
cable las familias gastaron 18.850 COP al mes del cual en promedio 7.340 COP, es 
debido al niño. Algunas familias (42%) adquirieron el servicio de televisión por cable por 
la enfermedad del  niño. 
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Tabla 4-10 Gasto general y el asociado al cuidado del niño con cáncer en pesos 
colombianos (COP) en comunicaciones. 
Gasto general  por cada rubro en el presupuesto 
familiar en pesos colombianos 
















13.140 20.108 0 100.000 
Teléfono 
fijo 
2.160 5.441 0 25.000 16 
Teléfono 
móvil 
46.500 32.567 0 150.000 
Teléfono 
móvil 
29.260 25.806 0 100.000 62,9 
Internet 17.673 26.938 0 125.000 Internet 10.220 18.494 0 60.000 57,8 
TV  por 
cable 
18.850 13.392 0 50.000 
TV  por 
cable 
7.340 12.650 0 40.000 38,9 
Fuente: Datos de investigación 2016 
Los cuidadores familiares de los niños con cáncer percibieron incremento de sus gastos 
debido a los trámites administrativos por la enfermedad del niño, ese gasto en promedio 
fue de 68.280 COP al mes con un mínimo de 4.000 COP mensual y un máximo de 
250.000 COP. El gasto promedio en papelería y fotocopias fue de 12.380 COP al mes 
con un mínimo de 2.000 COP mensual y un máximo de 50.000 COP.  
 
4.3 Grado de carga financiera familiar asociada al 
cuidado del niño con cáncer. 
 
El objetivo consistió en describir el grado de carga financiera familiar asociada al cuidado 
del niño con cáncer por cada rubro en el presupuesto familiar. 




La metodología Caracol fue aplicada a los datos obtenidos mediante la encuesta familiar 
“Costo financiero del cuidado de la enfermedad crónica”, encontrando que el consumo 
real efectivo en los cuidadores familiares de niños con cáncer se incrementó. La mayor 
carga fue en transporte con un ángulo de 28.5 y una desviación estándar de 9.2. El 38% 
de familias uso como medio de transporte el taxi y aquellos que están en regiones 
alejadas (38%) se trasportaron en vehículo intermunicipal. En segundo orden estuvo los 
gastos en comunicación con un ángulo de 26.3 y una desviación estándar de 11.3. Este 
consumo aumentó en las familias por que la mayoría adquirió telefonía móvil, internet y 
televisión por cable por la enfermedad del niño. En salud se reportó un ángulo de carga 
de 20.8 con una desviación estándar de 6.4 esta carga se atribuye principalmente al 
gasto en elementos de aseo personal y del hogar, también se incluyó el gasto en 
medicamentos POS y no POS. En vivienda reportó un ángulo de carga de 19.7 con una 
desviación estándar de 13.1. Algunas familias cambiaron de vivienda por problemas con 
la infraestructura y otras se desplazaron de su departamento de origen para contar con 
mejor acceso a los centros hospitalarios. Respecto al consumo real efectivo en 
alimentación se encontró un ángulo de carga del 17.4, con una desviación estándar de 
5.3, las familias expresaron que este aumento fue por el cambio en la dieta de los niños. 
El gráfico 4-1 presenta la Gráfica de la metodología Caracol aplicada a los hallazgos de 
la carga financiera familiar asociada al cuidado del niño con cáncer.  
 
Tabla 4-11  Carga financiera familiar asociada al cuidado del niño con cáncer. 
Carga financiera familiar asociada al cuidado del niño con cáncer 
Rubro 
Nivel medio de 
carga( Promedio ) 
Desviación 
estándar  
Consumo real efectivo transporte 28,5 9,2 
Consumo real efectivo comunicación 26,3 11,3 
Consumo real efectivo Salud 20,8 6,4 
Consumo real efectivo Vivienda 19,7 13,1 
Consumo real efectivo alimentos 17.4 5,3 
Fuente: Datos de investigación 2016 
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Gráfico 4-1. Gráfica de la metodología caracol aplicada a los hallazgos de la carga 
financiera familiar asociada al cuidado del niño con cáncer. 
 
 
Fuente: Datos de investigación 2016 
 
4.4 Fuentes de soporte económico en la familia del niño 
con cáncer. 
 
En cuanto a la pregunta de ¿cuál es el ingreso mensual de las familias que cuidan al niño 
con cáncer? Las familias de los niños tuvieron una media de 1.425.440.COP, con una 
desviación estándar de 561.321 COP, un mínimo de 650.000 COP y un máximo de 
2.800.000 COP de ingresos mensuales. En la tabla 4-12 se condensa en COP el ingreso 







Tabla 4-12 Ingreso mensual en pesos colombianos de las familias que cuidan al niño con 
cáncer. 
 
Ingreso mensual en pesos colombianos de las 
familias que cuidan al niño con cáncer. 
Media 1.425.440 
Mediana 1.300.000 
Desviación estándar 561.321 
Mínimo 650.000 
Máximo 2.800.000 
Fuente: Datos de investigación 2016 
 
En cuanto a la pregunta ¿Quién o quiénes asumen el costo del cuidado de la persona 
enferma?, se encontró que el 36 % de las familias reportó que el costo del cuidado del 
niño con cáncer es asumido por la madre o padre y los familiares, en el 24 % de las 
familias lo asumió solo el padre y en un 24% lo asumieron los dos padres. El 8 % refirió 
que este costo fue asumido solo por familiares y finalmente el 8%  manifestó que este fue 
asumido solo por la madre. 
 
Las familias optaron por endeudarse como alternativa de apoyo para asumir un gasto, 
consecuencia de la enfermedad del niño con cáncer. Esas deudas tuvieron un media de 
2.269.200 COP y una desviación estándar de 4.739.118 COP, con un máximo de 
28.000.000 COP. En lo referente al pago de intereses o pago de cuotas el promedio fue 
de 33.080 COP mensual, con un mínimo de cero COP. Ellos informaron que adquieren 
dinero sin pago de interés. En la tabla 4-13 se condensan las deudas por gastos 
asociados al cuidado del niño con cáncer. 
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Tabla 4-13 Deudas por gastos asociados al cuidado del niño con cáncer en pesos 
colombianos. 





Deuda por gastos 
consecuencia de la 
enfermedad 
2.269.200 4.739.118 0 28.000.000 
Pago mensual de 
intereses o cuotas  
33.080 60.727 0 310.000 
Fuente: Datos de investigación 2016 
 
4.5 Consecuencias de la carga financiera familiar 
asociada al cuidado del niño con cáncer. 
 
Según los hallazgos una de las consecuencias fueron las deudas adquiridas por asumir 
un gasto de la enfermedad del niño; el 90% de los cuidadores familiares afirmaron que se 
han endeudado y solo un 10 % no tuvo deudas asociadas al cuidado. 
En la tabla 4-14 se condensan las consecuencias de la carga financiera familiar asociada 
al cuidado el niño con cáncer.  
Para estas familias el cuidado del niño generó una carga adicional al calificar el nivel de 
preocupación por el desgaste financiero debido al cuidado del niño con cáncer, el 58% de 
familiares lo calificó en 4, es decir, un nivel de carga alta, el 38% calificó tres, un nivel 
medio y solo el 4% calificó un 2, nivel bajo. 
El 92 % de los cuidadores familiares afirmó que se presentaron conflictos al interior del 
grupo familiar relacionados con el manejo de las finanzas por motivo del cuidado del niño 
con cáncer y el 90% refirió que la principal causa es porque no hubo dinero suficiente. 
Entre otras causas está el abandono del padre, celos de los hermanos y la falta de 
integración familiar por parte de los padres. 
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El 48% de las familias se vio obligadas a vender o empeñar pertenencias para asumir el 
cuidado del niño, el 22% de las familias han vendidos electrodomésticos, un 8% a 
vendido elementos de tecnología, el 6 % vehículos, otro 4% algún inmueble, y otros 
artículos el  8%. 
Tabla 4-14 Consecuencias de la carga financiera familiar asociada al cuidado el niño con 
cáncer 
Consecuencias de la carga financiera familiar asociada al cuidado del niño con 
cáncer. 
Características  
N= 50  
n % 
Nivel de preocupación generado 
por el desgaste financiero  
1.Ninguna 0 0 
2.Bajo 2 4 
3.Medio 19 38 
4.Alto 29 58 
Presencia de conflictos familiares 
relacionados con las finanzas 
Si 46 92 
No 4 8 
Causa del conflicto 
No hay dinero suficiente 45 90 
No hay voluntad de apoyo 1 2 
No aplica 4 8 
¿Ha vendido o salido de algún 
bien?  
Si 24 48 
No 26 52 
Fuente: Datos de investigación 2016 
 
El cuidador familiar manifestó que aparte de la tristeza por tener un niño con cáncer el 
factor económico afecta sus hogares, algunos  consideran que su prioridad es el cuidado 
del niño dejando de  lado a otros menores y a ellos mismo comentaron “a veces no 
alcanza para comer bien, toca darle lo mejor a la niña y uno se sacrifica”. 
Perciben que esta situación es desgastante y deprimente, requieren de apoyo porque los 
ingresos no son suficientes. Para ellos fue preocupante el aumento de las deudas y la 
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falta de capacidad para cumplir con este tipo de obligaciones alguno de los padres 
abandonó su empleo para dedicarse al reto de cuidar a un niño con cáncer. 
Los cuidadores opinaron que el gobierno no toma medidas para ayudarlos, manifestaron 
“el gobierno es injusto con uno, nos saca impuestos y cuando somos pobres todo es caro 
y con el niño enfermo no se recibe nada”. Otro opinó “esta situación no debería ser tan 
pesada, se supone que el gobierno protege a los niños, pero eso no se ve”.  
En síntesis, los cuidadores familiares de la muestra presentaron un aumento en los 
diferentes rubros asociados al cuidado del niño con cáncer, a la vez ellos percibieron un 


















La finalidad de este estudio fue describir la carga financiera familiar asociada al cuidado 
del niño con cáncer. Se encontró que el cáncer infantil afecta la dinámica financiera 
familiar, y genera un cambio en roles de las personas, no solo dentro de la familia, 
también en la sociedad, afectando la salud física y mental de las personas que 
intervienen en el cuidado del niño con cáncer. Las familias se vieron obligadas a generar 
modificaciones en su rutina con el propósito de suplir las necesidades del niño con 
cáncer. 
A continuación, se discutirán los principales resultados de este estudio, con el fin de 
sintetizar sus aportes y discutirlos con la literatura científica. 
 
5.1 Caracterización de los actores involucrados en la 
carga financiera familiar asociada al cuidado del niño 
con cáncer. 
 
5.1.1 Características sociodemograficas de la familia. 
 
En el estudio se observó que las familias provenían principalmente de la ciudad de 
Bogotá, y en segundo lugar de Cundinamarca. Un mayor número habita en estrato uno y 
dos, es decir para Colombia en estratos bajos y la zona urbana predomina sobre la rural. 
Se ha comprobado que los factores económicos, sociales y culturales influyen en la 
incidencia del cáncer y en la supervivencia de los niños4.Por eso es de gran importancia 
describir la carga financiera que tienen las familias que cuidan al niño con cáncer. 
En este estudio se evidenció un desplazamientos de las familias; al contrastar la ciudad 
de origen con el lugar de residencia se encontró que 38% de familias afirmó que Bogotá 
era su cuidad de origen y ante la pregunta de la ciudad de residencia un 56% de familias 
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informaron que viven en la ciudad de Bogotá. Esta misma situación se presentó en 
Cundinamarca el cual pasó de ser el departamento de origen con un 20 % de familias a 
ser el departamento de residencia de un 26% de familias. Es evidente que algunas 
familias por causa de la enfermedad del niño han migrado de su sitio de origen a la 
ciudad o a sitios más cercanos con el fin de tener un mejor acceso a los servicios de 
salud. 
Las familias vivieron situaciones de angustia al tener al niño enfermo y no disponer de 
una atención adecuada en algunos municipios de Colombia lo que trae consecuencias 
graves para la salud del niño. Esto concuerda con lo afirmado por Fluchel25; en muchos 
casos la situación de los niños se ve agravada por vivir en sitios lejanos, alejados de los 
centros hospitalarios, además en el transcurso de la terapia los niños deben ingresar en 
varias ocasiones a las clínicas.  
Asimismo  las barreras de tipo geográfico interfieren con el acceso  a los tratamientos y a 
esto se le suman las dificultades financieras  y sociales116, lo que demuestras que   ante 
tratamientos de larga duración   es necesario establecer mecanismos y estrategias 
especificas  y concretas para el apoyo de las familias118. 
En cuanto al estrato socioeconómico se observó que la mayor parte de familias viven en 
estrato 1 y 2, que para Colombia son estratos bajos. El cáncer está estrechamente ligado 
a la pobreza119, 120 la cual a la vez limita el acceso a los tratamientos oportunos o produce 
abandono de los mismo trayendo como consecuencia  un aumento en la mortalidad de 
los niños8. 
5.1.2 Características de las familias. 
 
En el tipo de familia se observo que el 50 % corresponde a familias extensas quienes 
tiene un vínculo hasta el 4° grado de consanguinidad, por lo que durante el proceso de la 
enfermedad en niños con cáncer el cuidador familiar experimenta aumento del stress y 
otros miembros de la familia son una fuente de apoyo social, emocional e instrumental, 
favoreciendo la adaptación a la enfermedad y disminuyendo los efectos estresantes121. 
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5.1.3 Características del niño con cáncer 
 
Respecto a los diagnósticos de los niños, se observa mayor presencia de leucemias; este 
hallazgo contrasta con lo referido en las investigaciones del cáncer infantil. La leucemia 
representa un tercio de todos los cánceres, el 77% corresponde a las leucemias 
linfocíticas agudas1. 
 
En este estudio se observó que el grado de escolaridad no es acorde para la edad del 
niño, la mayor parte se encontraron descolarizados debido a su enfermedad oncológica. 
Esta situación se relaciona con la necesidad que el cuidador familiar permanezca 
continuamente con el niño y se vea obligado a abandonar su trabajo y algunas labores 
familiares25, 26. Los hallazgos concuerdan con lo expuesto en la literatura en donde 
expone que como consecuencia, de seguir el tratamiento, los niños dejan la escuela de 
manera ya sea por recomendación de la profesora o de otra persona saliendo del 
sistema educativo y perdiendo la educación básica necesaria, pues su reingreso 
depende del tiempo del tratamiento120. Este ausentismo escolar con lleva dificultades 
académicas y sentimientos de tristeza en estos niños122. 
La educación es un derecho de la persona, entendiendo esta expresión como la inclusión 
de todas las personas, sin excepción alguna, y éste es un deber ineludible e inexcusable 
para el Estado121. 
En Colombia la educación es una prioridad dentro sus políticas y es por ello que el 
Ministerio de Educación Nacional brindará la asistencia técnica necesaria a las entidades 
territoriales para la puesta en marcha de las estrategias educativas expuestas en el 
decreto número 1470 de 12 de julio de 2013,que pretende dar continuidad a los procesos 
de enseñanza y aprendizaje de la población menor de 18 años que durante el tiempo en 
que deban realizarse exámenes diagnósticos y procedimientos especializados por 
sospecha de cáncer, o tratamiento y consecuencias de la enfermedad dejan de asistir 
regularmente al establecimiento educativo en el que están matriculados, poniendo a su 
disposición los materiales educativos y estrategias didácticas que le permita  reintegrarse 
con normalidad a sus estudios123.Contrario a lo que expone el decreto en esta 
investigación se evidenció que muchos niños con cáncer no continúan sus estudios, 
investigaciones relacionados con la implementación del decreto permitirían vislumbrar los 
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esfuerzos del Ministerio de educación por dar cumplimento al derecho a la educación de 
los niños con cáncer. 
 
5.1.4 Características del cuidador familiar. 
 
Respecto a las características del cuidador familiar se identificó que el 86% de 
cuidadores principales son mujeres, situación que es coherente con lo reportado en la 
literatura donde se expone el papel de la mujer en la provisión de cuidados, en particular 
en situaciones de cronicidad124, 125. En menor proporción 14%, el cuidado lo asumió el 
hombre, es decir que ellos han iniciado una vinculación con la labor de cuidar24, 126. 
En la muestra estudiada se encontró que la mayoría de cuidadores familiares tuvo una 
edad entre 31 y 45 años, es decir se encontraban en edad productiva37. La mayoría de 
los cuidadores abandonan sus ocupaciones para dedicarse al cuidado del enfermo. Esto 
posiblemente empeora la situación financiera deficitaria de las familias y por ende 
dificulta el cuidado que se da en el hogar a la persona enferma. Además, esto muestra 
que el cuidado del enfermo es una labor de dedicación casi exclusiva del cuidador54. 
Respecto al número de horas el 78% de cuidadores familiares dedicaron diariamente de 
21 a 24 horas en el cuidado del niño, lo que concuerda con estudios que señalan que los 
cuidadores realizan actividades como alimentar, acompañar, bañar, vestir, cargar, 
transportar, darle medicamentos, llevar al médico, adquirir medicinas y programar citas 
medica del paciente crónico7,39.Con relación a las horas diarias dedicadas por el cuidador 
al cuidado del familiar enfermo, otro estudio observó que 75% de los cuidadores de niños 
dedicaban de 2 a 24 horas al día. El niño con cáncer depende  del cuidador familiar, por 
su condición y corta edad debe estar siempre acompañada; aún más, en los momentos 
de hospitalización los cuales se pueden prolongar por días, semanas e incluso meses, es 
aquí cuando el cuidador familiar se ve obligado a cambiar su rutina familiar y social para 
asumir este nuevo rol 42, 43,44 
Al analizar la escolaridad de los cuidadores familiares se observó que un alto porcentaje 
tenía un nivel de bachillerato completo y otro número considerable primaria incompleta, 
son pocos los que tenían un nivel técnico y universitario. Este pequeño porcentaje de 
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cuidadores reportó que no se han desempeñado laboralmente debido al cuidado del niño. 
Este hallazgo contrasta con lo referido en la literatura en donde se expone que los 
cuidadores familiares en la mayoría de los casos tienen niveles bajos de escolaridad; por 
otro lado el cuidado del niño hace que el cuidador se vea obligado a abandonar su 
empleo y en otros casos sus estudios54, lo cual ha sido señalado como el factor de riesgo 
más importante que amenaza el cuidado de la salud y que debe ser tenido en cuenta 
para las acciones de prevención y manejo de esta127. 
La educación debe generar oportunidades legítimas de progreso y bienestar. La relación 
que existe entre el nivel de formación superior y la capacidad de vinculación laboral 
determina, a su vez, el grado de remuneración. El salario de los recién titulados en los 
diferentes niveles de Educación Superior, es mayor al menos 2,3 veces al de los 
bachilleres128. En el caso de los cuidadores familiares de niños con cáncer la baja 
escolaridad no les permite obtener empleos con una alta remuneración financiera, lo que 
pone en riesgo de pobreza a las familias y más aun cuando uno de los padres ha perdido 
el empleo. 
En la muestra estudiada se encontró que la mayor parte de cuidadores se dedican al 
hogar; lo reportado en la literatura contrasta con el hallazgo de los estudios, se ha 
confirmado que los cuidadores de niños con cáncer tienen alto riesgo de perder su 
empleo, por la demanda de tiempo de la enfermedad. Fluchel expone que las cuidadoras 
dejan su actividad laboral, dependiendo del tipo de contrato y de las facilidades que les 
dan, lo hacen de forma provisional o permanente. También algunos padres, si pueden y 
no peligra la economía familiar, dejan el trabajo de forma transitoria en momentos claves 
de la enfermedad15, 26. 
La gente más pobre, sobre la que recae el mayor peso de la carga de cáncer de los 
países de bajos recursos, es también la que tiene menos acceso a los servicios de salud, 
y lo más alarmante es que reciben la porción más pequeña del gasto público de los 
servicios de salud en cáncer. Es sabido que la mala distribución de los recursos es un 
problema crónico en el mundo, pero el problema es mucho mayor en los países con 
recursos limitados en los que la ignorancia y la falta de comunicación contribuyen al 
menor acceso de esta población a los servicios de salud120. 
De otra parte el estado civil predominante son las uniones maritales (unión libre, 
matrimonio). Este un aspecto positivo para la diada ya que el cuidado está apoyado en el 
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otro miembro de la familia y aun más cuando hay disminución de recursos por la pérdida 
del empleo del cuidador principal. Aparte del aspecto financiero es importante resaltar la 
necesidad de las familias de intervenciones que mejoren su estado psicológico y 
emocional. Como lo reporta la literatura después de intervenciones que permitan la 
resolución de problemas constructivos se evidencia una mejora en el estado de ánimo de 
los cuidadores, situación que se ve afectada por la enfermedad del niño y por la carga 
financiera que percibe el cuidador126. 
 
5.2 Grado de carga financiera asociada al cuidado del 
niño con cáncer. 
 
La percepción de carga del cuidado por parte de la familia es uno de los indicadores que 
más información puede dar sobre la necesidad y tipo de apoyo requerido por esta129 
.Esta carga  en el cuidador es una condición multifactorial que puede depender de 
numerosas variables entre las que se destacan el tiempo, el soporte social, la 
preparación para el cuidado, la asertividad, la dependencia, la falta de conocimientos y 
limitaciones financieras130. 
Al realizar la revisión de la literatura no se encontraron investigaciones que estudien la 
carga financiera familiar asociada al cuidado del niño con cáncer lo que genera un aporte 
importante para la disciplina. Para su análisis se compara con el estudio de Sanchez129 
quien ha estudiado la carga financiera en las familias con pacientes con enfermedad 
crónica. 
En el presente estudio se evidenció que la mayor carga de las familias era transporte, las 
familias gastan un promedio mensual de 687.600 COP en este rubro del cual  en 
promedio 432.900 COP corresponde al cuidado del niño, es decir el 62.9% del gasto 
total. El niño con cáncer no podía estar expuesto a ambientes que le puedan generar 
mayores malestares es por eso que las familias debieron cambiar su usual medio de 
transporte masivo por uno que le brindara menor riesgo al niño. Algunas familias vivían 
en zonas rurales y el desplazamiento a los centros hospitalarios les demandó un gasto 
adicional. Al comparar los hallazgos con la literatura se encontró que la mayoría de 
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centros de cáncer pediátrico se encuentran en las principales ciudades, una proporción 
significativa de pacientes viajaron grandes distancias para el tratamiento del cáncer25.A la 
vez este gasto es una de las causas de abandono de los tratamientos las grandes 
distancias hacen que la accesibilidad a los servicios de salud se dificulte y algunas 
familias deciden finalizar con esta batalla antes de culminar los tratamientos4. 
En este aspecto el estudio de Sánchez encontró que el consumo real efectivo se 
incrementa. Para estas familias los gastos de salud y transporte son los más agobiantes, 
sin dejar de lado los gastos de vivienda, alimentos y comunicaciones que, como se 
señaló, se modifican a partir de la experiencia de cuidar a una persona con enfermedad 
crónica129. 
En este estudio se observó que las familias de los niños con cáncer tuvieron un aumento 
en los diferentes rubros de la canasta familiar consecuencia de las diversas experiencias 
que percibe la familia; una de ella fue la descolarización de los niños la cual no solo tuvo 
consecuencias como la pérdida del empleo del cuidador, las familias vieron necesario 
mejorar sus tecnologías de la información con el fin de permitir al niño una distracción 
durante el tiempo de permanencia en el hogar. La literatura señala que las familias de los 
pacientes crónicos han visto un aumento en el pago de servicios de telefonía fija –móvil, 
internet y televisión con el fin de suplir las necesidades de recreación y comunicación del 
niño129. 
Algunas familias adquirieron telefonía móvil para mantener una comunicación continua 
entre los miembros de las familias cuando el niño se encuentra hospitalizado o cuando la 
distancia es quien separa a estas familias. Estos hallazgos concuerdan con los 
Sánchez129, hay un gasto extra en  telefonía móvil por causa del enfermo de 10.363 COP 
mensuales. 
Sánchez observó una mayor carga en salud, para el paciente, aproximadamente, al mes 
se gastan 77.098 COP y 64.974 COP para el cuidador. En complemento, al observar el 
gasto promedio de medicina prepagada, es muy similar en pacientes y en cuidadores al 
asumir montos de 24.625 COP en pacientes y 24.119 COP en cuidadores129, situación 
que es contraria en este estudio; las familias de niños con cáncer no tienen acceso a 
medicina prepagada y un 90% esta vinculados al régimen subsidiado. Algunos familiares 
manifestaron no asistir a consultas médicas por falta de tiempo ya que consideran que no 
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se pueden enfermar por su labor de cuidador, poniendo  en riesgo su salud y la calidad 
del cuidado del niño. 
 Los gastos en vivienda fueron significativos; algunas familias cambiaron de residencia 
para mejorar la accesibilidad a los servicios de salud, este hallazgo contrasta con lo 
referido en la literatura donde se expone que se ha encontrado un porcentaje 
sorprendentemente alto de familias que se habían mudado de residencias debido al 
cáncer de su hijo. Dado el considerable esfuerzo, los costos financieros asociados con 
los traslados y la vida en juego de sus hijos por vivir lejos toman la decisión de 
trasladarse de vivienda25. 
Al calificar el nivel de preocupación que les generó el desgate financiero debido al 
cuidado del niño con cáncer, el 58% de las familias puntuó en 4 sobre 4, es decir, un 
nivel alto, para estas familias el cuidado del niño generó una carga adicional. Al comparar 
este nivel con lo reportado por Sánchez, las familias puntuaron 3, en algunos casos, la 
persona enferma asumía el manejo de las finanzas en el hogar, y en otros continúa 
aportando a la economía familiar; por el contrario con el niño con cáncer quien se dedica 
al cuidado ha dejado de trabajar. 
En el estudio se evidenció que la familias tuvieron un gasto en trámites administrativos y 
pago de fotocopias; esto generó carga por el gasto económico y por el tiempo que 
empleo en esta actividad. Las familias vieron necesario contratar servicio doméstico para 
cuidar al niño u otros de niños, aumentando la carga financiera. La literatura describe los 
riesgos que con llevan estas actividades, la demora en trámites administrativos; y el 
déficit en medidas de soporte de óptima calidad en la prestación del servicio en conjunto 
facilitan la aparición de recaídas y muertes por complicaciones del tratamiento. Las 
empresas aseguradoras de planes de beneficios tienen la responsabilidad de garantizar 
la atención oportuna, integral y pertinente de su población asegurada. Esto incluye la 
necesidad de contar con estrategias de apoyo social131. 
Considerando que estas familias tienen que cubrir las necesidades de sostenimiento, 
salud, educación, medicina, tratamiento del niño con cáncer, movilizaciones a hospitales, 
gastos extras, y que el 97% de las madres son propensas a perder su trabajo, su 
situación de vida se vuelve muy compleja. 
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Se hace evidente que las familias perciben una carga financiera en cada uno de los 
diferentes rubros analizados. Por último el estudio reportó en menor o mayor grado un 
aumento en los gastos de la canasta familiar y por consiguiente mayor grado de carga 
consecuencia del cuidado del niño con cáncer. 
 
5.3 Fuentes de soporte económicos del cuidador 
familiar. 
 
Respecto a las fuentes de soporte económicos las familias reciben ayuda de otros 
familiares y de la fundación traspasando fronteras, pero a pesar de esto ellos consideran 
que los gastos son mayores. A esta situación se le suma el abandono forzoso del trabajo 
al cual se ve obligado el cuidador familiar, trayendo como consecuencia una disminución 
en los ingresos viéndose obligados en algunos casos a solicitar préstamo los cuales ellos 
consideran que es una fuente de apoyo en los momento de dificultad financiera situación 
que concuerda con lo referido en la literatura, en la Región Andina las familias asumieron 
deudas adquiridas en promedio 961.375 COP ,pagaron en promedio en intereses de 
21744 COP mensual129. 
Dentro de las fuentes de apoyo, las familias comparten los gastos con familiares 
cercanos, como los padres son la principal fuente de cuidado, resulta necesario que 
estos a su vez cuenten con una amplia red social que les proporcione la ayuda necesaria 
para afrontar el choque del diagnóstico, el posterior tratamiento y, en último término, que 
la enfermedad de sus hijos se cure o no132. La familia requiere apoyo económico y físico 
de otros familiares para llevar al menor a sus citas médicas y para la quimioterapia y 
esperan que se mantenga la solidaridad financiera en las familias extensas133.. 
Los hallazgos del estudio concuerdan con la literatura; los abuelos de los niños enfermos 
tienen un papel fundamental a la hora de brindar apoyo. Los abuelos realizan una función 
importante proporcionando apoyo a sus hijos, nietos y bisnietos; respecto al apoyo 
instrumental, afirman recibir ayuda financiera de la pareja y sus padres y asistencia en el 
cuidado de sus hijos132. 
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En lo referente a la percepción de ayuda del gobierno las familias manifiestan sentirse 
abandonadas; este hallazgo contrasta con lo referido en la literatura donde se ha 
reportado que los cuidadores manifiestan que es poca la ayuda financiera que la ley 
brinda a las familias de niños con cáncer ya que sus necesidades no solo está en los 
gastos por desplazamiento y hospedaje, el niño con cáncer es un paciente dependiente 
por lo cual el cuidador familiar debe dedicarse por completo a su cuidado viéndose 
obligado al abandono temporal o definitivo del trabajo54. 
Algunas familias desconocen la Ley 1388 de 201123 la cual se establece por el derecho a 
la vida de los niños con cáncer en Colombia, y los pocos que la reconocen manifestaron 
que recibieron una pequeña ayuda por el hecho de haber interpuesto una tutela. Se debe 
ahondar en el cumplimiento de las leyes que protegen a los niños con cáncer para 
reportar objetivamente los casos en los cuales no se hace vigente. 
 
5.4 Consecuencias de la carga financiera asociada al 
cuidado del niño con cáncer. 
 
En cuanto a las consecuencias de la carga financiera este estudio evidenció que algún 
miembro de la familia se vio en la obligación de dejar su trabajo para dedicarse por 
completo al cuidado del niño, provocando la disminución de los recursos económicos y 
por el contrario aumentando los gastos, situación que es coherente con la literatura. La 
mayoría de las familias se ven obligadas a abandonar sus ocupaciones para dedicarse al 
cuidado del enfermo. Esto posiblemente empeora la situación financiera deficitaria de las 
familias y por ende dificulta el cuidado que se da en el hogar a la persona enferma54. 
En el estudio se evidenció que quien cuida en la mayoría de los casos son mujeres, 
quienes se dedican al hogar y solo un 4% se desempeñan en labores independientes. La 
literatura señala  que las madres expresan que la soledad y la falta de apoyo les hace 
más difícil vivir y “salir adelante” ante un proceso tan devastador y adverso como es el 
cáncer en un hijo45.  
Algunos miembros de las familias a pesar de tener un estudio técnico o universitario se 
vieron frustrados por no ejercer su profesión y quien esperaba iniciar algún estudio debió 
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posponerlo. Esta percepción del tiempo requerido para el cuidado del niño tiene relación 
con la carga que perciben los familias quienes ven afectada su bienestar físico y mental, 
a pesar de sus molestias y dolencias no acuden a los servicios de salud porque 
consideran que no tienen tiempo para atender sus propias necesidades. 
Las familias tiene claro que el éxito de la atención medica del niño con necesidades 
especiales de atención no solo depende de los servicios profesionales, sino también de 
la inversión de tiempo por parte de la familia, es por eso que la afectación laboral pueden 
relacionarse con las altas demandas de cuidado del niño con cáncer44. 
Las mujeres en algunos casos buscaron apoyo entre ellas; como reporta la literatura ellas 
son el motor de las redes, su liderazgo y protagonismo logra vencer el desamparo, 
encontrar sistemas de solidaridad y defenderse de explotación. Sin ellas, es claro que los 
niños perderían la lucha contra la enfermedad y contra el desamparo, disminuyendo aun 
más sus posibilidades de sobrevivir45. 
De otra parte el desgaste financiero por el cuidado del niño generó un nivel de 
preocupación alto; a su vez se presentaron conflictos al interior del grupo familiar 
relacionado con el manejo de las finanzas, una de las principales causas fue porque no 
hay dinero suficiente. La vida social, recreativa, hábitos de alimentación se ven 
modificadas por los gastos económicos, la prioridad es el tratamiento del niño con 
cáncer18. Por otro lado, cuando en estas familias se encuentran más niños, ellos se ven 
afectados emocionalmente por la ausencia de los padres. Uno de ellos, principalmente la 
madre, pasa a ser el cuidador y el otro debe aumentar sus jornadas laborales para cubrir 
los gastos. La literatura señala que la carga del cuidado se reconoce en el grupo familiar 
en la medida en que se identifica una alteración en la funcionalidad familiar e impacto en 
las esferas financieras, sociales y personales8. 
En la muestra estudiada se encontró que las familias se endeudaron por asumir gastos 
de la enfermedad del niño; algunas familias se vieron obligadas a vender o empeñar 
pertenencias para asumir el cuidado del niño, desde electrodomésticos hasta inmuebles 
o vehículos, haciendo evidente una problemática social. Estas familias están en riesgo de 
llegar a la pobreza extrema ante esto la literatura aporta que los programas de cáncer 
deben incluir un mayor apoyo para los padres, la asistencia financiera, una instalación 
donde los padres y los niños pueden permanecer en el transcurso de la terapia, y los 
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grupos de apoyo para las familias134. Proporcionar más y mejor atención es probable que 
aumente el costo, pero también es probable que produzca un ahorro. En la medida que 
se traten a tiempo las enfermedades, previenen complicaciones, se mantiene una mayor 
calidad de vida y se prolonga la vida productiva de las familias135. Las familias necesitan 
de intervenciones que promuevan su bienestar físico, social y emocional, para una 
posible reducción de la sobrecarga de cuidado y manutención de su calidad de vida. 
Las familias no se preocuparon por satisfacer sus necesidades, su prioridad fue la 
atención y el cuidado del niño con cáncer; algunos manifestaron que preferían no 
alimentarse de forma sana y darle la mejor comida al niño. Esto concuerda con la 
literatura donde se encontró que la dependencia del niño hacia la familia ocasiona que la 
alimentación del cuidador no se lleve a cabo o, en su defecto, se realice en condiciones 
inapropiadas, ya sea en el hospital o en la calle, lo que pudiera repercutir en su estado de 
salud136. 
Durante el tratamiento del niño las familias experimentaron situaciones que les generó 
stress y una de ellas fue la falta de recursos económicos lo que con llevó a crear 
conflictos, no solo por la falta de dinero; también consideraron que no percibieron el 
apoyo de algunos miembros de la familia. Esto concuerda con lo referido en la literatura. 
Además, se considera que la duración promedio del tratamiento del cáncer es de 1-3 
años, durante ese periodo toda la familia afronta circunstancias (endeudamiento, 
mudanzas, etc.) que, en la mayoría de los casos, actúan aumentando la carga emocional 
ulterior132. Hermanos de los pacientes (menores o mayores) se quejaron de no ser 
atendidos física y emocionalmente por sus padres como antes de que se presentara el 
evento133. 
Como estos niños requieren tratamiento prolongado y costoso, así como un número 
variable de hospitalizaciones, el grupo médico y paramédico tratante deben considerar 
diversos eventos en torno a esta condición. La familia es una unidad bio-psico-social, con 
factores protectores y de riesgo para su adecuado desempeño, su equilibrio se pone en 
entredicho cuando existe una “crisis“131. 
Es comprensible que en las familias con un problema médico disminuya el tiempo 
dedicado al recreo y práctica deportiva en sus miembros. El impacto económico que una 
enfermedad de esta naturaleza ocasiona en la familia, limita la adquisición de cualquier 
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bien material; sin embargo, siendo una situación transitoria, no debe causar 








Esta investigación de tipo descriptivo con abordaje cuantitativo permitió hacer una 
descripción de la carga financiera familiar  asociada al cuidado el niño con cáncer, 
a continuación se presentan las conclusiones: 
 
 Las familias de los niños con cáncer caracterizadas en este estudio, proceden 
principalmente de la ciudad de Bogotá seguido en orden de Cundinamarca, 
Boyacá, Tolima y en menor número de los departamentos de Antioquia, Caquetá, 
Cauca y Choco. Algunas familias posteriores al diagnóstico de cáncer del niño se 
desplazaron de lugar de residencia aumentando la población en Bogotá y 
Cundinamarca con el objetivo de tener mejor acceso a los centros hospitalarios. 
 El 84% de las familias de niños con cáncer del estudio viven en zona urbana y 
solo un 16% en zona rural, en cuanto al estrato el 48% está en 1 , el 40% en 
estrato 2 y solo un 12 % en estrato 3, la fundación brinda apoyo principalmente a 
las familias de estratos bajos. 
 El 50% de las familias son de tipo extensa, el 42% nuclear y solo un 8% son 
monoparentales. De las familias extensas el 48% tienen segundo grado de 
consanguinidad, el 32 % tercer grado, el 16% cuarto grado y solo 4% primer 
grado de afinidad. 
 El cuidador familiar del niño con cáncer se caracteriza por ser único cuidador en  
82%, el tiempo que lleva como cuidador en un 72% es entre 1 a 5 años y el 78% 
de los cuidadores dedican de 21 a 24 horas diarias al cuidado del niño. 
 Los diagnósticos oncológicos más frecuentes en los niños fueron en su orden las 
leucemias, carcinomas y sarcomas .El  54 % de los niños esta descolarizado 
Conclusiones 79 
 
como consecuencia de la enfermedad, el 36% asiste a clases y un 10 % aún no 
tiene la edad para acceder a la educación.  
 Fueron características del los cuidadores familiares que participaron en este 
estudio: El 86% de los cuidadores familiares fueron mujeres, la edad que 
predomina  en los cuidadores es de 31-45 años, con escolaridad máxima en 
pequeña proporción de Universitario Completo (4%) y en mayor número 
bachillerato completo (36%). El estado civil que predomina es la unión libre, 
seguida de la unión marital por matrimonio, su ocupación es el hogar.  
 Las familias de niños con cáncer tiene un gasto en pesos colombianos adicional 
debido al cuidado del niño con cáncer, en los diferentes rubros: Alimentación 
185.500 COP, en promedio vivienda es de 69.273 COP, salud reporta un gasto de 
30.555, transporte 101.010 COP y comunicaciones 28.770 COP. A estos se les 
suma los gastos en trámites administrativos, papelería y fotocopias de 68.280 y 
12.380 respectivamente. Estos costos se midieron mediante “la encuesta familiar 
Costo financiero del cuidado de la enfermedad crónica”. 
 Las familias de los niños con cáncer tiene una alta carga financiera, la mayor 
carga es en transporte con un ángulo de 28.5°, los cuidadores viajan 
principalmente en taxi y aquellos que viven en sitios lejanos se trasladan en 
vehículos intermunicipales y posteriormente en taxi. En segundo lugar está la 
carga financiera en comunicación con un ángulo de 26.3°, este consumo aumentó 
en las familias ya que muchos de ellos adquirieron telefonía móvil, internet y 
televisión por cable por la enfermedad del niño. En menor grado esta la carga en 
salud 20.8°, vivienda 19.7° y alimentación 17.4°. 
 Las familias han evidenciado que por la enfermedad del niño debieron asumir 
otros gastos adicionales como contratar personal para el servicio doméstico, el 
cual en la mayoría de casos debe cuidar del niño con cáncer u otros niños. 
Asimismo la atención de visitas es un rubro que aumentó los gastos, el cual en la 
mayoría de los casos no estaba presente o  era ocasional. 
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 Las familias buscan apoyo en familiares y en la fundación, sin embargo esto no es 
suficiente y optan por  adquirir dinero por medio del préstamo o en otros casos 
con la venta de electrodomésticos, inmuebles y vehículos. El promedio de la 
deuda es de 2.269.220  COP con un máximo de 28.000.000 COP  
 Las deudas adquiridas, la venta de bienes e inmuebles son unas de las 
consecuencias del cuidado del niño con cáncer. Las familias toman estás 
opciones para pagar los gastos generados por la enfermedad. A este gasto se le 
suma el pago de interés o cuotas que en prometió es de 33.080 COP con un 
máximo de 310.000 COP. 
 Al calificar el nivel de preocupación que les genera el desgate financiero debido al 
cuidado del niño con cáncer, el 58% de familiares la calificó en  4, es decir, un 
nivel de carga alta, el 38% califico tres, un nivel medio y solo el 4% califico  un 2. 
 El 92 % de los cuidadores familiares afirma que se han presentado conflicto al 
interior del grupo familiar relacionado con el manejo de las finanzas por motivo del 
cuidado del  niño con cáncer y el 90% refiere que la principal causa es porque no 







 Es prioritario que en las políticas de salud pública incluyan medidas para apoyar a 
las familias del niño con cáncer, con el fin de evitar el empobrecimiento, mejorar 
la calidad de vida de las familias y el niño , evitar a largo plazo enfermedades del 
cuidador familiar y los miembros de la familia relacionadas con la carga del 
cuidado. 
 Enfermería como disciplina debe participar en la generación de políticas y 
propuestas que disminuyan la carga financiera asociada al cuidado del niño con 
cáncer, que permitan fortalecer la calidad de vida de los cuidadores y los niños 
con cáncer. 
 
 Se recomienda realizar investigación de carga financiera asociada al cuidado del 
niño con cáncer en diferentes zonas del territorio Colombiano con el fin de 
identificar la carga específica de cada región, en Colombia las instituciones 
Oncológicas están ubicadas en grandes ciudades y las familias que viven en 
sitios lejanos para tener acceso a este servicio deben transporte por largas horas 
razón por la cual deben cambiar de domicilio, lo que les implica mayor carga en el 
rubro de transporte y vivienda. Además de conducir estudios con muestreos 
probabilísticos.  
 
 Se recomienda conducir estudios correlacionales que identifiquen si existe 
relación entre la carga financiera familiar y otras variables como la adherencia al 
tratamiento y el abandono del mismo.  
 
 La encuesta seleccionada permitió describir la carga financiera asociada al 
cuidado del niño con cáncer, sin embargo se recomienda afinarlo  en los ítems de 
identificación, donde se incluya datos del niño. En los ítems de salud numeral 34, 
no contempla el gasto previo a la enfermedad en este rubro de la misma forma se 
82 Carga  financiera familiar asociada al cuidado del niño con cáncer 
 
sugiere tener en cuenta que una persona no paga a la EPS sino al Sistema de 
Seguridad Social en Salud y no se puede “desagregar” cuanto paga por cada 
miembro de su familia. Y  recolectar los datos de  gasto en transporte en un 
periodo  mensual.  
 
 Se sugiere realizar estudios en familias de otros estratos teniendo en cuenta que 


























Fueron limitaciones de este estudio:  
 
 El estudio se realizó en familias vinculadas a la Fundación Traspasando Fronteras 
quienes reciben semanalmente mercado y cuando el niño está hospitalizado 
obtienen un kit de hospitalización lo que con lleva a disminución en los gastos que 
no está estimado por los cuidadores. Se recomienda abordar a familias de niños 
con cáncer que no cuenten con apoyo de Fundaciones, lo que permitirá 
dimensionar la carga absoluta del cuidado del niño con cáncer. Dada la viabilidad 
de este tipo de estudios los resultados que este reporta son un acercamiento a la 




















9 Aportes del estudio. 
Son aportes del presente estudio:  
 
 
En lo asistencial  
 
 Se reconoce la importancia de integrar acciones asistenciales, con las 
domiciliarias con el fin de minimizar los reingresos de los niños y mejorar la 
calidad de vida del niño y la familia. 
 Se hace evidente la problemática financiera de las familias que cuidan a niños 
con cáncer, lo que puede servir al equipo de salud para comprender mejor la 
vivencia de las familias y cualificar el cuidado que se brinda incluyendo la 
dimensión financiera.  
 Se confirma la necesidad de las familias de ser comprendidas, en momentos de 
ausencias durante la hospitalización. 
 Se demuestra la importancia de permitir durante la hospitalización la  integración 
de las familias de los niños con cáncer para fortalecer las redes de apoyo.  
 Se aporta al reconocimiento de las familias como cuidadores principales que 





En lo administrativo. 
 Este estudio constituye una base para sustentar la necesidad de gestionar 
programas institucionales de apoyo a las familias de niños con cáncer.   
 Se demuestra que las intervenciones de enfermería pueden ir más allá de lo 
asistencial, permitiendo cumplir con el objetivo del cuidado de la experiencia de la 
salud humana, experiencia financiera que vivencia las familias y que pueden 
alterar su salud. 
 Se reconoce la importancia de promover acciones que faciliten la adherencia al 
tratamiento y eviten el abandono de los mismos por parte de las familias y los 
niños con cáncer. 
 
En la docencia. 
 Propiciar trabajos interdisciplinarios investigativos y programas de apoyos 
educativos e intervencionistas. 
 Se genera evidencia empírica útil para la docencia en los diferentes niveles de 
formación en Enfermería.  
En la investigación 
 Se demuestra que es posible desarrollar estudios en este tipo de población, 
teniendo especial consideración de los aspectos éticos, la reducción de sesgos a 
través de un entrenamiento para desarrollar las encuestas. 
 Se aporta a la visibilización de la dimensión de la carga financiera  asociada al 
cuidado del niño con cáncer y las consecuencias que tiene sobre las familias y 
sobre el niño con cáncer. 
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 Se revela la importancia de la familia en el cuidado del niño con cáncer y la 
vulnerabilidad a la cual está expuesta por los problemas económicos que se 
presentan. 
 Se aporta evidencia empírica al Modelo para la disminución de la carga del 
cuidado de la ECNT, propuesto por el Grupo de Cuidado de Enfermería al 
Paciente Crónico, que sustenta la afirmación teórica relacionada con el esfuerzo 
financiero adicional que deben hacer las familias de personas con ECNT, en este 
caso el niño con cáncer.  
 Se aporta a la aplicación práctica del Modelo para abordar la carga del cuidado de 
la enfermedad crónica no transmisible teniendo como base el componente de 
cuidado y carga, de hecho el modelo permitió comprobar que la familia del niño 
con cáncer presenta un esfuerzo financiero adicional asociado al cuidado del niño 
con cáncer, con el fin de lograr un desarrollo del niño y su cuidador.  
 Asimismo desde los componentes de experiencia de la ECNT y calidad de vida 
esta investigación reconoce lo planteado en el Modelo para abordar la carga del 
cuidado de la enfermedad crónica no transmisible, los cuidadores familiares 
deben modificar su estilo de vida y la familia experimenta cambio en los roles, 
alterando la dinámica familiar por tanto se requiere de apoyo para mejorar la 
calidad de vida tanto del niño con cáncer como de los diferentes miembros de la 
familia. 
 Igualmente la investigación desde el componente de soporte social del Modelo 
demuestra las necesidades de apoyo de las familias de niño con cáncer quienes 
en primera instancia recurren al apoyo de familiares el cual no es suficiente para 
la carga que tienen por tanto sienten abandono por parte del gobierno. 
           En lo Político. 
 
 Se demuestra la importancia de cumplir con las políticas actuales que buscan 




 Se aporta evidencia empírica que podría ser útil para sustentar la generación de 
legislación relacionada con el apoyo financiero a las familias de niños con cáncer 
para mitigar la carga financiera que le genera el cuidado del niño con cáncer, 
disminuyendo así los riesgo de pobreza, la aparición de enfermedades en las 















A. Anexo: Cronograma y presupuesto. 
Años/semestre 2015-I 2015-II 2016-I 2016-II 2017-I 
Actividad /Mes M J J A S O N D E F M A M J J A S O N D E F M A M 
Selección del área problemática y el 
problema de investigación                                                    
Revisión bibliográfica.                                                   
Construcción del área temática                                                   
Construcción del  Marco de referencia                                                   
Construcción de Marco Teórico-
Conceptual                                                   
Construcción de Marco del diseño                                                    
Elaboración y edición del proyecto                                                    
Presentación del proyecto de 
investigación al comité de ética                                                   
Recolección de la información                                                   
Critica y procesamiento de información                                                   
Análisis de la etapa descriptiva                                                   
Socialización de los resultados a los 
sujetos de estudio                                                   
Elaboración del informe final                                                   
Presentación del informe final                                                   
Ajustes según indicación jurados.                                                   
Sustentación trabajo de investigación.                                                   
Presupuesto consolidado. 
Rubros Investigador Universidad nacional Total 
Gasto personal $ 19.200.000 $ 5.000.000 $24.200.000 
Equipos $ 2.350.000  $  2.350.000 
Materiales e insumos $ 136.000  $ 136.000 
Gastos de transporte $ 256.000  $ 256.000 
Impresos y publicaciones $ 1.800.000  $ 1.800.000 
Total    $ 28.742.000 
 




Gasto de Personal 
 
Investigador $ 19.200.000 Personal humano necesario para el desarrollo de la 
investigación. Se calculó el valor semestral de la 
matrícula de los dos años. Se ha calculado monto para 
recibir asesoría  en el procesamiento de datos 
 
Tutor  $ 3.000.000 
Tutor  estadística $ 2.000.000 





Computador  $ 1.500.000  
El programa  Excel  se utilizara para el procesamiento 
de datos. 
Impresora  $ 500.000 
Acceso a Internet  $ 350.000 
Total  $ 2.350.000 
 
 
Materiales e insumos 
Resmas papel  $ 36.000  
Materiales de oficina necesarios para el desarrollo de la 
investigación  
 
Cartucho de tinta. $ 60.000 
Fotocopias. $ 40.000 
Total $ 136.000 
 
 
Gastos de transporte 
Transporte urbano $ 256.000 Se calculó con base en el número aproximado de días de 
recolección de información, socialización, tutorías. Tomando 
ambos recorridos (ida y regreso) Valor promedio $2000 * 64 
viajes * 2(ida y regreso) . 
Total $ 256.000 
 
Impresos y publicaciones 
 $ 1.800.000 Publicación de artículos de investigación en revistas 
indexadas  
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PROGRAMA MAESTRIA  EN ENFERMERÍA 
PROYECTO DE INVESTIGACIÓN: CARGA FINANCIERA FAMILIAR ASOCIADA AL  CUIDADO 
DEL NIÑO   CON CÁNCER. 
Usted ha sido invitado(a) a participar del estudio  “carga financiera familiar asociada al cuidado del 
niño con cáncer” que se desarrolla como proyecto de tesis de la Maestría  en Enfermería con 
énfasis en Cuidado al Paciente crónico  de la Universidad Nacional de Colombia; por esta razón, 
es muy importante que conozca y entienda la información necesaria sobre el proyecto de manera 
que le permita tomar una decisión sobre su participación en el mismo. Cualquier duda que surja al 
respecto, le será aclarada por la investigadora responsable. 
 
El objetivo del proyecto es determinar  el nivel de carga financiera  familiar (consumo real efectivo)   
asociado  al cuidado del  niño con  cáncer. 
 
El propósito  de este trabajo es demostrar que los cuidadores familiares de niños con  cáncer 
requieren de apoyo de tipo financiero  y se espera  que esta investigación  beneficie a todos los 
cuidadores  familiares de niños con cáncer ya que sus resultados aportara evidencia científica útil 
para la implementación de leyes que  apoyen  a los niños y sus familias  con el fin de disminuir la 
mortalidad prematura en esta población y mejorar su calidad de vida. 
La decisión de participar en esta investigación es individual, libre y voluntaria, así como la decisión 
de desistir y retirarse en cualquier momento de la misma. En caso de querer retirarse, su decisión 
será respetada y no generará sanción o pérdida de los beneficios ya obtenidos.  
 
Por medio de este documento se asegura y garantiza la total confidencialidad de la información 
suministrada por usted y el anonimato de su identidad. Queda explícito que los datos obtenidos 
serán de uso y análisis exclusivo del proyecto de investigación con fines netamente académicos, 
cuyos resultados podrán ser conocidos por usted y la institución, una vez haya concluido; así 
como también, podrán ser divulgados en revistas y eventos científicos de carácter nacional e 
internacional. 
 
Este estudio no presenta ningún riesgo para los participantes, ya que no habrá ningún tipo de 
intervención que pueda poner en riesgo la vida o integridad del grupo de estudio.  
Para participar en este estudio, no deberá asumir ningún costo .Ni usted, ni ninguna otra persona 
involucrada en el estudio recibirá beneficios económicos, sociales, políticos o laborales, como 
pago por su participación. 
 
Si usted acepta participar en el estudio, la recolección de los datos se realizara en la Fundación 
traspasando fronteras  donde el investigador le aplicara  la encuesta  Costo financiero del cuidado 
de la Enfermedad crónica, garantizando un ambiente adecuado, en donde se pueda salvaguardar 
la privacidad y  se tendrá en cuenta la disponibilidad del cuidador familiar  para la recolección de 




Desde ya le agradecemos su participación. 
 
Declaración del  participante: 
 
Yo, _______________________________, declaro que he recibido la información arriba 
enunciada y se me ha explicado el propósito y naturaleza del estudio así como sus riesgos – 
beneficios y requisitos propios de la investigación, me han aclarado las dudas manifestadas. Por 
lo anterior he decidido participar libre y autónomamente de la presente investigación.  
 
Me han indicado también que tendré que responder una encuesta, lo cual tomará 
aproximadamente  40 minutos. 
 
Reconozco que la información que yo provea en el curso de esta investigación es estrictamente 
confidencial y no será usada para ningún otro propósito fuera de los del estudio sin mi 
consentimiento. He sido informado de que puedo hacer preguntas sobre el estudio en cualquier 
momento y que puedo retirarme del mismo cuando así lo decida, sin que esto acarree perjuicio 
alguno para mi persona.  
 
Entiendo que una copia de esta ficha de consentimiento me será entregada, y que puedo pedir 
información sobre los resultados de este estudio cuando éste haya concluido y que esta 
información será custodiada por los próximos cinco años. 
 
 
_________________________     ____________________    ______________________  
       Nombre del participante.      Firma                     Documento de Identificación 
 
 
_________________________     ____________________    ______________________  
       Nombre del participante.      Firma                     Documento de Identificación  
 
 
Declaración juramentada del investigador. 
 
Certifico, que he explicado en forma individual la naturaleza y propósito del estudio, los beneficios 
potenciales, los posibles riesgos y las alternativas. A su vez declaro que he respondido todas las 
preguntas que han surgido y tengo la evidencia anteriormente firmada. Me comprometo a guardar 
la identificación del participante, acepto su derecho a retirarse del estudio a su voluntad en 
cualquier momento. Me comprometo a manejar los resultados de esta investigación de acuerdo a 
las normas éticas para la investigación en seres humanos del Ministerio de Salud. 
 
_________________________    ____________________  _______________________  
Nombre del Investigador. Firma                    Documento de Identificación  
 
Se puede comunicar con el investigador Mercedes RátivaVelandiaa través del Teléfono: 
3727436- 3057673336; E-mail: mrativav@unal.edu.co 
 
Para mayor información sobre la revisión y aval ético de este proyecto contactar a la Dr  AlbaIdaly 
Muñoz Sánchez. Presidenta (d) del Comité de ética de la Facultad de Enfermería, Universidad 
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C. Anexo: Autorización uso de la encuesta familiar  Costo 





D. Anexo: Encuesta familiar Costo financiero del cuidado de 
la enfermedad crónica. 
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